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Liebe Leserinnen, liebe Leser,

nicht wenige von Thnen haben ohne jeden Zweifel eine ,schriftstellerische
Ader” — diesen Eindruck gewinnt man, wenn man die zahlreichen kompe-
tenten Beitrige in unseren Netzwerk-Foren im Internet ,,durchbraust”. Viele
scheinen dies aber noch gar nicht zu wissen!

Schreiben erlaubt und zwingt gleichzeitig, sich in besonders intensiver Weise
mit einer Materie auseinander zu setzen. Aber mehr noch: Die , Beschrei-
bung” oder Erzihlung der eigenen durchlebten Krankheitsgeschichte ermag-
licht eine , Krankheitsbewiltigung” im positiven Sinne, die bei den hiufig
lebenslangen Erkrankungen von Hypophyse und Nebenniere iiberaus sinn-
voll und notwendig ist.

Bei cher etwas gehemmten Personlichkeiten kann Schreiben das ,Eis” in
einem selbst brechen. Manche bevorzugen hierzu den Computer, weil sie ihre
Gedanken dann im Nachgang sortieren und damit in die richtige Reihen-
folge bringen kénnen. Dabei sehen sie auch, in welche Richtung sie sich be-
wegen. Aber es geht auch klassisch mit Fiiller und Papier, wie auf unserem
Titelbild gezeigt, oder mit Bleistift und Radiergummi. Ein weiterer Vorteil
ist, dass man beim Schreiben nicht unterbrochen werden kann. Schliefilich
fillt es leichter, die eigene Geschichte jemandem zu erzihlen, wenn man alles
bereits aufgeschrieben und ,sortiert” hat.

Ein weiterer wichtiger Punke, ist die Weitergabe der eigenen Erfahrung an
andere Betroffene, denen man damit helfen kann. Auflerdem profitiert man
selber auch davon, wenn sich ein Dialog entwickelt und man auch Unter-
stiitzung und/oder neue Erkenntnisse zuriick bekommt.

Aus all diesen Griinden haben wir die aktuelle Ausgabe der Glandula unter
das Motto ,,Patienten schreiben fiir Patienten” gestellt. Auf unsere Anregung
haben Sie uns zahlreiche Beitrige geschicke, fiir die wir Ihnen ganz herzlich
danken.

Eine Betroffene aus der Regionalgruppe Heidelberg hat eine Ubersicht iiber
die Aufgaben von Hypophyse und Nebenniere verfasst, die insbesondere den
»Einsteigern” unter Thnen iibersichtliche Informationen iiber die komple-
xen Hormonsysteme gibt.

Besonders schon und wertvoll sind uns aber Thre Erfahrungsberichte, und
das aus zweierlei Griinden: Zum einen vermitteln die sehr offen und inten-
siv erzdhlten Krankengeschichten den anderen Betroffenen das Gefiihl, nicht
alleine mit der — oft alles bestimmenden — Krankheit zu sein. Zum anderen
wird die Glandula auch von vielen Arzten und Medizinstudenten gelesen,
und lhre Berichte helfen sicher, dass sich Ihre zum Teil negativen Erfahrun-
gen, insbesondere beziiglich der verzogerten Diagnostik, bei anderen Pati-
enten hoffentlich nicht wiederholen!

Erstmals enthilt die Glandula 21 die Rubrik ,,Meine Kasuistik”, in der eine
Patientin und ihr behandelnder Arzt die Krankengeschichte aus der jewei-
ligen Sicht beschreiben. Wir sind gespannt, wie Thnen diese Kombination
aus subjektiver Erfahrung und objektivem Kommentar gefillt.

Viele Informationen, etwas Unterhaltung und sehr viele neue Erkenntnisse
wiinscht IThnen beim Lesen dieser Glandula

WMA LN

Prof. Dr. med. Johannes Hensen

Editorial
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Festakt anlisslich des 10-jihrigen Bestehens des Netzwerks

10

Jahre

Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V.:

Eine liberaus gelungene

Geburtstagsfeier!

Nach vielen Vorbereitungen war es am Samstag, den 11. Dezem-
ber 2004, endlich so weit: Die Feierlichkeiten zum 10. Geburts-
tags des Netzwerks konnten beginnen. Ein herzliches Danke-
schén gebiihrt Herrn Professor Fahlbusch, dem Direktor der
Neurochirurgischen Klinik der Universitit Erlangen-Niirnberg,
der mit seinem Team unter der Leitung von Herrn Dr. Hofmann
die Jubiliumsfeier in Erlangen — dem Griindungsort des Netz-
werks — nicht nur erméglicht, sondern auch in hervorragender
Weise organisiert hat.

Viele Mitglieder und Arzte waren der Einladung gefolgt, um
dem Festakt und dem sich daran anschliefenden 22. Erlanger
Neuroendokrinologietag beizuwohnen — ,kleinen Meilenstei-
nen, die der Besinnung und des Feierns wert sind”, wie Herr
Professor Fahlbusch in seiner Begriiffung betonte.

Herr Oberbiirgermeister Dr. Balleis iiberbrachte die Gliickwiin-
sche der Stadt Erlangen. In der ,Medizinhauptstadt” sei man
besonders stolz auf das Netzwerk, da Erlangen nicht nur den
Anspruch habe, Vorreiter in Forschung und Technik zu sein,

Dr. Siegfried Balleis: ,,Sie
haben mit Thren Aktivititen
enorm viel dazu beigetragen,
dass Patienten die Verant-
wortung fiir die eigene
Gesundheit mit in die Hand

nebmen.”

sondern auch die Patienten darin unterstiitze, Verantwortung fiir
ihre Gesundheit zu iibernehmen. Dabei komme den Selbsthil-
feorganisationen wie dem Netzwerk, in denen Patienten eine
aktive Rolle spielen, eine wachsende Bedeutung zu.

Der stellvertretende Arztliche Direktor des Klinikums und Di-
rektor der HNO-Klinik, Professor Iro, gab einen interessanten
Einblick in die Geschichte der Neurochirurgie in Erlangen. Als
Herr Fahlbusch 1982 nach Erlangen kam, hitte er die Kollegen
von der HNO geradezu daran gehindert, an der Hypophyse titig
zu werden, obwohl der Zugang dazu ja eigentlich ein reiner
»,HNO-Zugang” war. Das Ergebnis der mittlerweile 22-jihrigen
Titigkeit von Professor Fahlbusch bezeichnete Professor Iro an-
erkennend als eines der , Flaggschiffe” des Erlanger Klinikums.

Ein kleiner Ausflug in die Wissenschaft

Der Initiator und Mitbegriinder des Netzwerks, Herr Professor
Hensen, gab seine Freude dariiber zum Ausdruck, ,dass es das
zunichst kleine Griippchen Betroffener aus der Region Erlan-
gen-Niirnberg mit nicht einfachen Erkrankungen schliefilich zu

NETZWERK

Prof. Dr. med. Rudolf
Fablbusch (links):

,Ach freue mich, dass die Idee
des Netzwerks, die in
Erlangen geboren wurde und
von hier aus einen Siegeszug
angetreten hat, so erfolgreich
ist.”

einem Verein mit nun immerhin 2000 Mitgliedern gebracht hat
— aus innerer Uberzeugung heraus und dem Willen, etwas zu
verindern und zu gestalten.”

In seinem Vortrag machte Professor Hensen deutlich, wie ra-
sant sich das Wissen in der Medizin und insbesondere iiber die
endokrinen Organe vermehrt hat. War in Meyers Konversations-
lexikon von 1888 noch zu lesen, der Hypothalamus und der
Hirnanhang seien fiir den Erwachsenen ohne jede Bedeutung,
weify man heute, welch iiberragende Rolle sie wirklich spielen.
Dank Netzwerk und Glandula sind auch betroffene Patienten
iiber die Funktionen und die Erkrankungen der Hypophyse
bestens informiert.

Prof: Dr. med. Heinrich Iro:
Herr Fahlbusch, Sie haben
nicht nur eine Methode
etabliert und perfektioniert,
sondern Sie haben es auch
nicht versiumt, den Kontakt
zu den Patienten herzustellen
und ihnen Ihre wissen-
schaftlichen Erkenntnisse
zuginglich zu machen.”

Die Hypophyse produziert eine Reihe von Hormonen (ACTH,
LH, FSH, PRL, TSH, GH, ADH, Oxytocin), die wichtige K&r-
perfunktionen steuern, so z. B. Leistungsfihigkeit, Wasserhaus-
halt, Sexualitit, Grofle, Gewicht, Knochenwachstum, Geburt
und Milchproduktion. Die meisten der Hypophysenhormone
sind iibergeordnete Hormone, denn sie regen andere Driisen,
wie z. B. Nebenniere und Schilddriise, dazu an, ebenfalls Hor-
mone auszuschiitten. Allein die Nebenniere produziert iiber 40
verschiedene Substanzen, u.a. die Hormone Cortisol und Aldo-
steron sowie in geringer Konzentration auch Geschlechtshor-
mone.

GLANDULA 21/05



Publik

Tritt irgendwo in diesem komplizierten System eine Stérung auf,
kann das Folgen unterschiedlichen Ausmafles haben. Daher
reichen Erkrankungen von Hypophyse und Nebenniere von
einfachen Erkrankungen, die wenig belastend und durch eine
Operation heilbar sind, tiber Erkrankungen, die eine lebenslange
Behandlung und Hormonersatztherapie erfordern, bis hin zu Er-
krankungen, die die Lebensqualitit erheblich beeintrichtigen
und die Lebensdauer verkiirzen.

Vor allem Studenten und junge Arzte haben im Verstindnis
dieser Erkrankungen hiufig schwere Niisse zu knacken. Thnen
empfiehlt Professor Hensen, in der Geschichte der Endokrino-
logie, die gerade einmal 200 Jahre alt ist, nachzulesen, wie For-
scher immer wieder verschiedene Wege gesucht haben, um Er-
klirungen fiir beobachtete Phinomene zu finden, so z. B. der
Londoner Arzt Thomas Addison oder der Bostoner Neuro-
chirurg Harvey Cushing.

Wenn schon die Fachleute mitunter Probleme haben, die Phi-
nomene richtig zuzuordnen, wie muss es da erst den Betroffe-
nen gehen? Sie brauchen verstindliche Informationen und die
Maéglichkeit, sich mit anderen Patienten auszutauschen. ,,Selbst-
hilfeorganisationen wie das Netzwerk haben hier eine wichtige
Funktion, denn sie tragen dazu bei, den Patienten die optimale
Lebensqualitit zu sichern,” davon ist Professor Hensen — mit
Recht — iiberzeugt.

10 Jahre Netzwerk — was haben wir erreicht?

Die ,Erfolgsstory” des Netzwerks, der ersten Selbsthilfegruppe
ihrer Art, erzihlte der 2. Vorsitzende, Herr Kessner, selbst Hy-
pophysenpatient und Griindungsmitglied. Aus anfangs 9 Mit-
gliedern entwickelte sich bald ein ,richtiger” Verein, der auch
iiber die Region Erlangen-Niirnberg bekannt wurde. In den
ersten Jahren verdoppelte sich die Mitgliederzahl jihrlich, im
Jahr 2000 wurde das 1000. Mitglied registriert. Als besondere
Uberraschung prisentierte Herr Kessner dem Auditorium das
2000. Mitglied, Frau Bauer, die mit einem herzlichen Beifall
begriif§t wurde.

Georg Kessner: ,,Auf allen
unseren Veranstaltungen
kommt es immer zu einem
guten Dialog zwischen Arzten
und Patienten.”... ,, Wir
hoffen, dass sich das Netzwerk
weiter positiv entwickelt und
seinen Mitgliedern stets Hilfe
zur Selbsthilfe vermitteln
kann.”

Die Mitglieder werden vom Netzwerk nicht nur mit Informa-
tionsbroschiiren zu den verschiedenen Erkrankungen versorgt
und iiber die Zeitschrift Glandula stets auf dem Laufenden
gehalten, seit 1997 gibt es auch die Maglichkeit, sich auf dem
jahrlich stattfindenden Hypophysen- und Nebennieren-Tag zu
informieren und mit anderen Betroffenen auszutauschen. Kon-
takt und Austausch zu jeder Tageszeit erméglicht die Homepage
www.glandula-online.de, auf der ein Gistebuch und verschie-
dene Foren eingerichtet sind und sich viele wichtige Infos

finden.

GLANDULA 21/05

Prof. Dr. med. Johannes
Hensen: ,Ich bin dankbar,
dass mir die Chance gegeben
wurde, an der Entwicklung
dieser Gruppe und der
Glandula mitwirken zu
diirfen und dabei doch als
Arzt das zu tun, was ich
immer wollte und auch heute
noch gerne tue.”

Wie Herr Kessner betonte, sind all diese Aktivititen nur dank
der guten Zusammenarbeit mit den betreuenden Arzten und der
grof$ziigigen Unterstiitzung durch Pharmafirmen, an erster Stel-
le Pharmacia (jetzt Pfizer) und Novartis, moglich. Thnen allen
galt ein anhaltender Applaus.

Im Anschluss an die Rede von Herrn Kessner berichtete Frau
Christa Kniippel, wie es zur Griindung der Regionalgruppe
Liibeck kam, der sie seit ihrem Bestehen im Oktober 2002 mit
groflem Elan und mit ,,viel Spaf3, weil das Feedback so gut ist”
vorsteht.

Einblicke in die moderne Hypophysenchirurgie

Was erwartet den Patienten mit einem Hypophysentumor im
OP? Diese Frage beantwortete ein hochkaritiger Spezialist auf
dem Gebiet der Neurochirurgie, Herr Professor Fahlbusch.
Anhand von Bildserien erliuterte er, welchen Weg der Chirurg

Prof. Dr. med. Rudolf
Fablbusch: ,,Dank modernster
Operationsverfahren kinnen
wir in Erlangen auch grofSe
Hypophysentumoren radikal,
aber dennoch schonend
entfernen.”

zur Hypophyse nimmt. Zugang der Wahl ist heute der Weg
durch die Nase und das Siebbein. Diese transnasal-transspheno-
idale Methode wurde bereits 1907 von Schoffer angewendet, er-
langte aber erst Ende der 60er Jahre mit Einfithrung der mi-
krochirurgischen Operationstechnik durch Jules Hardy Bedeu-
tung.

Dank der Neuronavigation, einer computergestiitzten Metho-
de, die dem Operateur kontinuierlich die anatomische Positi-
on anzeigt, an der er sich gerade befindet, und es auflerdem
ermdglicht, aktuelle anatomische und funktionelle Daten in das
Gesichtsfeld des Mikroskops einzuspiegeln, kann sich der Chir-
urg sicher im Gehirn orientieren und Verinderungen sofort
etkennen. Durch Verwendung eines Endoskops verbessert sich



die Sicht noch weiter und anatomi-
sche Strukturen lassen sich aufgrund
der plastischen Darstellung besser
differenzieren.

Ein besonderes Highlight in Erlangen ist die intraoperative
Kernspintomographie, die in der Erlanger Neurochirurgie maf3-
geblich entwickelt wurde. Bereits 5 Sekunden nach Einfahren
des Patienten in den Kernspintomographen (offener 1,5 Tesla
MR-Scanner) sind die Bilder verfiigbar. Das hat den groflen
Vorteil, dass der Chirurg das Operationsergebnis sofort tiberprii-
fen und eventuell verbliebene Tumorreste gleich entfernen kann.
Dieses Vorgehen ist bei etwa einem Drittel der Patienten mit
ausgedehnten Makroadenomen nétig. Sie kénnen nach der
Operation in der Regel als ,geheilt” entlassen werden, denn
weitere Nachoperationen bleiben ihnen erspart.

Situation der klinischen Endokrinologie
in Deutschland

Héhepunke der Veranstaltung war die Festrede von Herrn Pro-
fessor Lehnert, dem Prisidenten der Deutschen Gesellschaft fiir
Endokrinologie. Auch die DGE feierte 2004 einen runden
Geburtstag, und zwar den 40. Bei ihrer ,offiziellen Geburt”, der
Eintragung ins Vereinsregister, bestand die Arbeitsgemeinschaft
aber bereits seit 11 Jahren. Schon die ,,Viter der Endokrinolo-
gie” hatten mit der zunehmenden Spezialisierung in der Medi-
zin zu kiimpfen. Um die interdisziplinire Zusammenarbeit auf
dem Gebiet der Endokrinologie zu fordern, schlossen sie sich in
den 50er Jahren zu einer Arbeitsgemeinschaft zusammen, aus der
dann im Jahr 1964 die DGE hervorging, die heute Wissen-
schaftler aus den verschiedensten Disziplinen vereint.

Gemeinsames Ziel ist es, die Endokrinologie stark zu machen,
denn ,wir haben nicht an jeder Universitit einen Lehrstuhl, wir
sind auch als Endokrinologen nicht in jedem groflen Kranken-
haus vertreten. Nur wenn wir um die Endokrinologie kimpfen,
kénnen wir auch international erfolgreich sein.” Professor Leh-
nert erinnerte in diesem Zusammenhang an die groflen deut-
schen Endokrinologen, wie z. B. Berthold, der durch das Ver-
pflanzen von Hoden bei Hihnen zeigen konnte, wie Hormone
wirken und dass sie auch von anderen Stellen des Kérpers aus
wirken kénnen. Oder Butenandt, der in den 20er Jahren die
chemische Struktur der Geschlechtshormone C)strogen, Proges-
teron und Testosteron aufkliren konnte — wofiir er die Hormone
miihsam aus rund 20.000 (!) Litern Urin isoliert hat.

»Das waren Zustinde, die wir uns heute gar nicht mehr vorstel-
len kénnen. Sie verdeutlichen, was fiir einen Weg die Endokri-
nologie genommen hat — uns geniigen heute Mikroliter fiir eine
Hormonanalyse. Doch Biochemie und Hormonbestimmung
sind nur ein Teil, der andere Teil ist die Klinik, der Umgang mit
dem Patienten.” Mit diesen Worten leitete Professor Lehnert zur
heutigen Situation der klinischen Endokrinologie tiber. Zwar
habe man beziiglich der klinischen Wahrnehmung der Patien-
ten enorme Fortschritte gemacht und viele Vorurteile

(insbesondere iiber
den ,Intellekt” von
Patienten mit Hypo-
physenerkrankun-
gen) abgebaut, doch
gebe es auch heuten noch unterschiedliche Auffassungen, die
immer wieder neu diskutiert werden miissen. ,, Wir stehen zum
Teil heute noch vor dem Problem, dass wir iiber die Hormone
und Medikamente, von denen wir wissen, dass sie lebensnotwen-
dig sind, immer noch mit den Kostentrigern verhandeln miis-
sen”, bedauerte er und fiigte hinzu: ,Deswegen ist der Schulter-
schluss zwischen Thnen und uns als Medizinern extrem wichtig.
Man ist nur gemeinsam stark.”

Brigitte Sollner, Erlangen

Prof. Dr. med. Hendrilk
Lehnert: ,,Die Beziehung
zwischen Arzt und Patient ist
eine sehr gegenseitige.

Auch wir als Arzte sind sebr
dankbar dafiir, Informationen

zu bekommen.”

Als ,,Geburtstagsgeschenk” trug Professor Lehnert abschlieflend
folgendes Gedicht vor:

Zum 10. Geburtstag des Netzwerks

Ist es maglich, schon 10 Jahre wirst du alt und bist so jung,
noch kein Ansatz grauer Haare, immer noch der alte Schwung.

Hast dich nicht nur gut gehalten auf der Ein-Jahrzehnte-Bahn,
konntest dich auch reich entfalten, zebrtest Leben vom Elan.

Denn Driisenforscher stiindig suchen, nach allem, was zusammenbiilt,
ob im Tierreich zu verbuchen oder in des Menschen Welt.

Niemals werden nur eins sie sagen, fragt man eins und was gibt zwei,
denn immer werden sie sich fragen, was wohl das und dazwischen sei.

Also Kinder, bleibt bei den Hormonen, denn da ist was Wahres dran,
0b bei Haydn, bei Hormonen, sie bewegen Frau und Mann.

Sie sind auch jetzt zu dieser Stunde als primo movens mit dabei,
hebt die Gliiser in die Runde, die ersten 10 Jahre sind vorbe.
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Einladung zum 2. Thiiringer Hypophysen-
Nebennieren-Tag

fiir Patienten, Angehdrige und Interessierte

Termin: Samstag, 9.4.2005, 9.00-13.00 Uhr
Tagungsort: HELIOS Klinikum Erfurt, Nordhiuser Str. 74, Auditorium

Leitung: Prof. Dr. Tuschy, HELIOS Klinikum Erfurt,
2. Medizinischen Klinik, Bereich Endokrinologie

Kontakt:  Barbara Bender, Leiterin der Selbsthilfegruppe ,,Hypo-
physen- und Nebennierenerkrankungen” in Thiiringen,
Tel. 03681/ 30 05 66, E-Mail: b.bender@onlinehome.de

Liebe Patientinnen und Patienten,

wir laden Sie ganz herzlich zu unserem 2. regionalen Treffen nach Erfurt ein.
Der Hypophysen-Nebennieren-Tag ist diesmal etwas genauer den Fragen der
Labordiagnostik gewidmet. Die iibrigen Themen haben wir entsprechend
den Wiinschen anlisslich unseres letzten regionalen Treffens vorbereitet.
Im Zeitplan ist reichlich Diskussionszeit vorgesehen. In der Fragestunde
werden die Referenten Ihnen auf8erdem fiir weitere Fragen gern zur Verfii-
gung stehen.

Barbara Bender Prof. Dr. med. Ulrich Tuschy
9.00 Uhr  BegriifSung Frau Bender

Nebennieren- und Hypophysen-
Unterfunktion: Nachweis Frau Dr. Lamster

Nebennieren- und Hypophysen-

Uberfunktion: Nachweis Herr Dr. Krohne
Stereotaktische Strahlentherapie

bei Hypophysentumoren Herr PD Dr. Hamm
Pause

11.00 Uhr Substitutionsbehandlung bei Unter-
funktion — praktische Probleme  Frau Dr. Meyer

Diabetes insipidus — diagnostische
und therapeutische Probleme Herr Prof Dr. Tuschy

Fragestunde Alle Referenten

Ende gegen 12.30 Uhr

Termine

Treffen der
Regionalgruppe
Erlangen

Wir treffen uns wie gewohnt
jeweils um 18 Uhr im Neubau der
Medizinischen Klinik I der Fried-
rich-Alexander-Universitit Erlan-
gen (Nichtoperatives Zentrum),
Ulmenweg 18, Konferenzraum
01.516 (I. Stock) oder Seminar-
raum 02.120 (II. Stock), Gespri-
che untereinander sind jeweils
schon ab 17.30 Uhr méglich.

Noch nicht feststehende Themen
und Referenten und weitere In-
formationen sind in der Netz-
werk-Geschiftsstelle in Erlangen
(Tel. 09131/815046) zu erfragen.

Bitte merken Sie sich die folgen-

den Termine vor:

® Dienstag, 3. Mai 2005:
Thema ,,Osteropose”, Referen-
tin: Frau Dr. Marianne Pavel,
Erlangen

¢ Dienstag, 28. Juni 2005:
Thema bitte in der Geschifts-
stelle erfragen

¢ Dienstag, 27. September
2005:
Thema ,Allgemeine Sprech-
stunde”, Referent: Herr Dr. Igor
Harsch, Erlangen

¢ Dienstag, 15. November 2005:
Thema ,,Wachstumshormon”,
Referentin: Frau Dr. Tanja Berg-
mann

® Mittwoch, 7. Dezember 2005:
Vorweihnachtliche Feier (Re-
staurant ,,Griiner Markt” Ein-
hornstr 9, Erlangen), Anmel-
dungen hierzu bitte im Netz-
werkbiiro.

Bitte beachten Sie, dass kurzfris-
tige Termin- und Themeninde-
rungen moglich sind.

Wie immer freuen wir uns iiber

eine rege Teilnahme. Neue Patien-

ten sind herzlich willkommen!
Georg Kessner, Dirfles-Esbach

GLANDULA 21/05




Publik

Patientenbefragung:

Schulungsbedarf endokrinologischer Patienten

unter Cortison-Ersatztherapie?

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

fiir die effektive Therapie und fiir die
Vermeidung von Komplikationen
bei Patienten unter Cortisonersatz-
therapie bei Hypophyseninsuffizi-
enz, Morbus Addison oder z. T. beim
AGS kommt dem Wissen des Be-
troffenen um Erkrankung und The-
rapie eine herausragende Bedeutung
zu. Aus unzihligen Gesprichen mit
Betroffenen haben wir den Eindruck
gewonnen, dass es im Bereich der
Wissensvermittlung deutliche Defi-
zite gibt. Hiufig ist das Wissen ein
Stiickwerk aus Gesprichen mit Arz-
ten, Betroffenen, der Lektiire von
Biichern und Broschiiren oder aus
dem Internet. Uberraschenderweise
gibt es bislang in Deutschland kein
standardisiertes, fiir den Patienten
flexibel zugingiges und an die Be-
diirfnisse der Betroffenen angepass-
tes Schulungsprogramm (wie diese
beispielsweise in der Diabetologie
lingst etabliert sind) — im endokri-
nologischen Bereich speziell mit
Augenmerk auf die Cortisonersatz-
therapie.

Die Abteilung Endokrinologie und
Stoffwechsel der Medizinischen Kli-
nik I des Universititsklinikums Er-
langen unter Leitung von PD Dr.
med. I. A. Harsch méchte deshalb
eine Untersuchung zur Klirung des
Schulungsbedarfs in Zusammenar-
beit mit dem Netzwerk Hypophy-
sen- und Nebennierenerkrankungen
e.V. durchfiihren. Wenn Sie an einer
endokrinen Erkrankung leiden und
mit einer Cortisonersatztherapie be-
handelt werden, bitten wir Sie, an
der Umfrage teilzunehmen.

Ziel der Erhebung

Sowohl national als auch internatio-
nal gibt es kaum Kenntnisse iiber
den Bedarf einer patientenzentrier-
ten Schulung von Betroffenen, die
an einer endokrinen Erkrankung lei-
den und mit einer Cortisonersatz-
therapie behandelt werden. Ein un-
zureichender Wissensstand ist fiir
den Patienten mit den Gefahren ei-
ner nicht optimalen Therapie und
dem Risiko lebensbedrohlicher
Komplikationen verbunden. Eine
Schulung z. B. im Rahmen eines
klassischen Gruppenunterrichts ist
aber auch aufgrund der Seltenheit
der Krankheitsbilder schwer vorstell-
bar; andererseits bietet beispielsweise
das Internet optimale Méglichkeiten
fiir ein auch individuell zu bearbei-
tendes Lernprogramm.

Mit der Durchfiithrung dieser Erhe-
bung sollen Daten zum personlichen
Schulungsbedarf und Interesse der
Patienten gewonnen werden. Die Er-
gebnisse sollen dann direkt in die
Entwicklung eines fiir den Patienten
flexibel handhabbaren Schulungs-

programms einflieflen.

Wie konnen Sie teilnehmen?

Sie kénnen an der Befragung teil-
nehmen, indem Sie den der Glandu-
la beigelegten Erhebungsbogen aus-
fiillen. Der Zeitbedarf zum Ausfiil-
len des Bogens betrigt zirka 15 Mi-
nuten. Die Datenerhebung ist vollig
anonym. Der Bogen steht auch als
elektronisches Formular im Internet
unter der Adresse www.cortison-
ersatztherapie.de zur Verfiigung,
wobei wir diese Variante aufgrund
der leichteren Auswertbarkeit bevor-
zugen wiirden. Sollten Sie keinen

Zugang zum Internet haben, kon-
nen Sie aber auch gerne den beilie-
genden Fragebogen ausfiillen und
uns zusenden (sieche Adresse unten).
Wenn Sie Fragen dazu haben, kon-
nen Sie gerne mit uns Kontake auf-
nehmen.

Falls sich in Ihrer Glandula kein Er-
hebungsbogen mehr befunden ha-
ben sollte, konnen Sie in der Ge-
schiftsstelle des Netzwerks ein
Exemplar anfordern.

Senden Sie den ausgefiillten Frage-
bogen bitte zuriick an:

Netzwerk Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.
Waldstrafle 34

91054 Erlangen

oder per Fax an: 09131/815047

Bei Riickfragen konnen Sie sich
gerne an Herrn Dr. Harsch wen-
den. Er ist telefonisch unter der
Tel.-Nr. 09131/8535-229 oder
-230 bzw. per E-Mail
(info@cortison-ersatztherapie.de)
zu erreichen.

Uber die Ergebnisse der Umfrage
werden wir Sie in einer der nichsten
Glandula-Ausgaben informieren.
Wir danken Thnen herzlich fiir Thr
Interesse und Thre Mithilfe.

PD Dr. 1. A. Harsch
Medizinische Klinik 1,
Universitiitsklinikum Erlangen-
Niirnberg
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Ein wichtiger Baustein — die Deutsche

MEN 1-Datenbank

Gerade bei famililir auftretenden
Erkrankungen wie der multiplen en-
dokrinen Neoplasie Typ 1 ist es sinn-
voll, Daten iiber das Auftreten und
den Verlauf der Erkrankung zu do-
kumentieren und zu vergleichen.
Dies ermdoglicht wiederum, Er-
kenntnisse iiber diese seltene Erkran-
kung zu gewinnen und Konzepte fiir
die Behandlung zu entwickeln.

Die Einrichtung einer Datenbank
wie des MEN 1-Registers ist, auch
wenn sie nicht umgehend zu Ergeb-
nissen fithren mag, ein wichtiger
Schritt zum besseren Verstindnis
dieser Erkrankung und nachfolgen-
de Generationen werden sicher
davon profitieren kénnen. Des Wei-
teren bietet sich dadurch auch die
Maéglichkeit, den Bekanntheitsgrad
der Erkrankung bei der Arzteschaft
zu erhshen sowie die Position der
Patienten mit MEN 1 gegeniiber
den Arzneimittelfirmen und der
Gesundheitspolitik zu stirken.

In diesem Sinne moéchten wir Sie bit-
ten, falls Sie an Multipler Endokri-
ner Neoplasie Typ 1 erkranke sind,
einer Aufnahme in das MEN 1-Re-
gister und regelmifligen Aktualisie-
rung zuzustimmen. Die Daten wer-
den selbstverstindlich anonym ge-
speichert und absolut vertraulich be-
handelt. Wenn Sie Interesse haben,
dieses Projekt zu unterstiitzen, oder
mehr iiber das DeutscheMEN 1-
Register erfahren méchten, melden
Sie sich bitte bei:

Deutsches MEN 1-Register
Priv.-Doz. Dr. med. L. Schaaf oder
Frau Dr. med. ]. Pickel
Max-Planck-Institut fiir Psychiatrie
Endokrinologie und Klinische Chemie
Kraepelinstr. 10

80804 Miinchen

Tel./Fax: 089/30622-454

E-Mail: schaaf@mpipsykl.mpg.de

Internetforum fur
Betroffene mit MEN 1

Nach langer Suche habe ich ein
englischsprachiges Forum fiir
MEN 1 gefunden. An der Diskus-
sion beteiligen sich Betroffene aus
den USA, Australien, Neuseeland,
Kanada, England, Dinemark,
Finnland, Holland und Deutsch-
land (zurzeit etwa 75 Mitglieder).
Man kann Fragen stellen und mit-
diskutieren und so den Erfah-
rungsaustausch  untereinander
pflegen und eine Menge dabei ler-
nen. Jeden Tag gibt es einige
Nachrichten und eine lebendige
Diskussion. Zu finden ist das Fo-
rum unter folgender Adresse:
http://groups.yahoo.com/group/
MEN1/
Das Forum wird im Hintergrund
von einigen medizinischen Exper-
ten begleitet, die gelegentlich auf
Beitrige antworten. Mit dabei ist
Stephen J. Marx vom NIDDK
(National Institute of Diabetes &
Digestive & Kidney Diseases), der
zu den weltweit fithrenden MEN-
Experten gehéren diirfte.

S. Werkmeister, Erlangen

Was sind multiple endokrine Neoplasien?

Multiple endokrine Neoplasie (MEN) ist ein Oberbe-
griff fiir unterschiedliche seltene erbliche Krankheiten
(MEN Typ 1 und MEN Typ 2), bei denen mehrere,
verschiedene (multiple) Tumoren (Neoplasien) inne-
rer hormonproduzierender (endokriner) Organe auf-
treten konnen. Die Unterteilung in MEN 1 oder MEN
2 erfolgt nach den erkrankten Organen. Bei MEN 2
sind andere endokrine Organe betroffen, die Erkran-
kung wird durch ein anderes Gen vererbt. Die multiple
endokrine Neoplasie vom Typ 1 ist durch das Auftre-
ten von Tumoren der Nebenschilddriisen, der Hirnan-
hangdriise und der endokrinen Anteile der Bauchspei-
cheldriise gekennzeichnet. Geschwiilste der Neben-
schilddriisen und der Hirnanhangdriise sind nahezu
immer gutartig. Die Tumoren der Bauchspeicheldrii-
se sind meist gutartig, kénnen aber auch bésartig sein
oder im Verlauf entarten. Selten kommen bei MEN 1
Geschwiilste der Nebennierenrinde, des Thymus, der

Bronchien und des Magen-Darm-Systems sowie der
Haut (Lipome = Fettgewebstumoren) vor. Jeder einzel-
ne dieser Tumoren kann in der Bevélkerung auch un-
abhingig von MEN 1 auftreten.

Das gleichzeitige oder zeitlich getrennte Auftreten von
zwei der genannten Neoplasien bei einer Person be-
griindet den Verdacht auf die Diagnose MEN 1. Wenn
die Krankheit bei einem oder mehreren Familienmit-
gliedern bereits festgestellt wurde, gilt bei den Angehs-
rigen bereits die Entwicklung eines einzelnen endokri-
nen Tumors als Anzeichen fiir MEN 1. Der Erbgang
bei MEN 1 ist autosomal dominant, das heifst, ein er-
kranktes Elternteil vererbt die Krankheit, statistisch
gesehen, an die Hilfte seiner Kinder. MEN 1 kann
auch in nicht erblicher, so genannter sporadischer Form
auftreten. In der Gesamtbevélkerung kommt MEN 1
bei 1-10 von 100.000 Personen vor.

Wenn Sie mebr iiber MEN 1 wissen michten, besuchen
Sie unsere Homepage unter:
www.glandula-online.de/menl/menl.htm
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2. Suddeutscher Hypophysen- und Nebennieren-Tag,

18. Juni 2005 in Miinchen

Liebe Leserinnen und Leser,

wir laden Sie herzlich zum 2. Stiddeutschen Hypophy-
sen- und Nebennieren-Tag ein, den wir fiir Patienten,
deren Angehorige, Interessierte und Arzte veranstalten.
Als Tagungsort haben wir das Max-Planck-Institut —
Klinik in Miinchen-Schwabing gewihlt.

Wihrend der Veranstaltung wollen wir gemeinsam iiber
aktuelle Fragestellungen und neue Informationen zur
Behandlung von Erkrankungen der Hypophyse und
Nebennieren diskutieren, personliche Erfahrungen aus-
tauschen sowie Anforderungen an Klinik und Praxis er-
arbeiten. Wir haben fiir die Tagung zahlreiche Spezialis-
ten aus den Fachgebieten Endokrinologie, Neurochirur-
gie, Radiologie, Strahlentherapie, Kinderheilkunde und
Psychiatrie, vorwiegend aus dem siiddeutschen Raum,
gewinnen kénnen.

Im Rahmen der 16 Kurzvortrige sollen die verschiede-
nen Themen nicht in allen Details dargestellt, sondern
ein Einblick in die jeweils besonders wichtigen, interes-
santen oder neuen Aspekte gegeben werden.

Wie immer werden wir viel Zeit fiir Fragen und Diskus-
sion einriumen. Zum ersten Mal ist auch eine Beteili-
gung der Zuhorerschaft mittels TED-Befragung einge-
plant.

Wir freuen uns sehr auf Thr Kommen!

Prof Dr. med. Giinter Karl Stalla
Mitglied des wissenschaftlichen Beirats

Marianne Reckeweg
Regionalgruppe Miinchen des Netzwerks

Programm - Samstag, 18.6.05

08:00 Ankunft und Anmeldung, Kennenlernen bei Kaffee und Brétchen

Giinter K. Stalla
Marianne Reckeweg

08:45 BegriiBung der Teilnehmer
GruBwort der Regionalgruppe Minchen

09:00 Symposium 1/ Moderation: Walter Greil
Hormoninaktive Tumoren / Ludwig Schaaf
Hypophyseninsuffizienz -
Klinik, Diagnose, Therapie, Hormonsubstitution
M. Cushing - Marianne Pavel
Klinik, Diagnose, medikamentése Therapie
Akromegalie - Jochen Schopohl
Klinik, Diagnose, medikamentése Therapie
Prolaktinom - Thomas Eversmann
Klinik, Diagnose, medikamentése Therapie

10:15  Kaffeepause

10:45 Symposium 2 / Moderation: Ludwig Schaaf

Transition (spezif. Probleme im Kindesalter, ~ Wolfgang Rabl
Ubergangssprechstunde)

Kernspintomographische Diagnostik Thomas Merl
Neurochirurgische Therapie Eberhard Uhl
Strahlentherapie Berndt Wowra

12:00 Mittagspause

13:30 Symposium 3 / Moderation: Giinter Stalla
Neuroendokrine Erkrankungen: Wolfram Karges
erblich oder nicht?

Andere Ursachen der Hypophyseninsuffizienz ~ Harald J. Schneider
(z. B. Schadel-Him-Trauma)

Internistische Komplikationen / Martin Reincke
Folgeerkrankungen - kardiovaskular,

metabolisches Syndrom, Schlafapnoe,

Krebsrisiko, Osteoporose

Psychische Stdrungen Thomas Nickel
(Schlaf, Gedéchtnis, Stimmung) -

Diagnostik und Therapie

14:45  Kaffeepause

15:15 Symposium 4 / Moderation: Josef Pichl
Méglichkeiten der Emahrungstherapie Clemens v. Schacky
bei metabolischen Erkrankungen
Nutzen einer Bewegungstherapie bei Klaus Remuta
metabolischen Stérungen
Okonomische Aspekte Harald Etzrodt
Internetrecherche, Homepageprésentation Joachim Sauer

16.30 TED - Befragung und Expertenrunde /

Moderation: Giinter Stalla

,Oie fragen - Experten antworten” Jochen R. Ittner;
Jurgen Kreutzer;
Petra-Maria
Schumm-Draeger

17:30  Schlusswort
Einladung nach Heidelberg Georg Kessner
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Kranko

10-jahriges Jubilaum der Selbsthilfe bei
Hypophysenerkrankungen e. V. in Herne

Die Selbsthilfe bei Hypophysener-
krankungen e.V. Herne blicke erfreut
auf zehn erfolgreiche Jahre ehren-
amtlichen Engagements zuriick!

Es war einst die Idee von Prof. Dr.
med. Klaus Hackenberg, einen
Selbsthilfeverein zu griinden (vgl.
Glandula 1-03). Er erkannte zum
einen, dass der Behandlungserfolg
stark von der Mithilfe seiner Patien-
ten abhingig ist. Zum anderen wuss-
te er, dass nur ein iiber sein Krank-
heitsbild aufgeklirter Patient dazu in
der Lage ist, diese Mithilfe zu leisten
und seinen Alltag besser zu meistern.
Dariiber hinaus ahnte er, wie hilf-
reich und wertvoll der Erfahrungs-
austausch der ,Betroffenen unter
sich” auch fiir seine Patientengruppe
sein wiirde.

Mit der Griindung des Vereins
»oelbsthilfe bei Hypophysen- und
Nebennierenerkrankungen e.V.” im
August 1994 kam es schlieSlich zur
Umsetzung der Idee in die Praxis,
womit ein erster, wichtiger Schritt
getan war. Unterstiitzt wurde dieser
Schritt durch Patienten, die bei Pro-
fessor Hackenberg in Behandlung
waren, sowie deren Angehérige.
Das erste informelle Selbsthilfetref-
fen fand bereits am 2.06.1993 zu
demThema ,,Griindung eines Selbst-
hilfevereins” statt. Die Resonanz war
sehr positiv, so dass der Verein ein
Jahr spiter bei seiner Griindung 27
Mitglieder hatte. Inzwischen ver-
zeichnen wir 57 Mitglieder.

Die Selbsthilfegruppe trifft sich fiinf-
mal im Jahr, neuerdings in einer Ka-
pelle des Evangelischen Kranken-
hauses in Herne. Jedes Treffen findet
unter einem thematischen Schwer-
punke statt. Je nach Fachgebiet hal-
ten die Referenten, denen an dieser
Stelle ein herzliches Dankeschén
gebiihrt, Vortrige tiber fiir uns wich-
tige medizinische, (sozial-)rechtliche

(2 GLANDULA 21/05

und psychologische Fragestellungen. et

Beispielhaft sind hier zu nennen: 7 i e
e Vortrige iiber die Krankheitsbil- = "™
der Akromegalie, Prolaktinom,
Morbus Cushing und Nelson-
Tumor, hormoninaktive Tumo-
ren, Schilddriisenhormonmangel
oder -Uberfunktion, akute und
chronische Nebennierenfunkti-
onsstérungen, Osteoporose bei
Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankungen, Hypophyseninsuf-
fizienz, Diabetes mellitus.

® Vortrige iiber (neue) Behand-
lungsméglichkeiten: transspheno-
idale Hypophysenoperation, Sub-
stitutionstherapie bei Hypophy-
senpatienten, Strahlentherapie bei
Hypophysenadenomen

e Vortrige iiber Hilfen durch das
Versorgungsamt, Patientenrechte

Der Initiator der
Selbsthilfe bei
Hypophysenerkrankungen
e. V. Herne, Professor
Hackenberg (rechts), im
Gesprich mit Professer
Reinwein (Mitte) und
Bernd Solbach, dem 1.
Vorsitzenden der
Selbsthilfegruppe.

Neben interessanten
Vortrigen bieten die
Treffen der
Selbsthilfegruppe auch
immer die Gelegenheit
fiir ein gemiitliches
Beisammensein ...

... sowie den
Austausch von
Informationen
und
Erfahrungen.
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e Vortrige iiber die psychosoziale
Betreuung / Bewiltigung von Hy-
pophysen- und Nebennierener-
krankungen

Im Anschluss an die Fachvortrige

besteht stets die Moglichkeit, per-

sonliche Fragen mit dem jeweiligen

Referenten zu kliren.

Insgesamt kénnen wir auf interes-
sante und lebhafte Abende in den
letzten 10 Jahren zuriickblicken und
mit unserer Arbeit sehr zufrieden

sein. Wir machen aber auch kein
Geheimnis daraus, dass die Anzahl
der Teilnehmer bei unseren Treffen
groflen Schwankungen zwischen 12
und 70 Teilnehmern unterworfen
ist. Ebenso verhilt es sich bei den
Vorstandssitzungen, was sicher nicht
zuletzt darauf zuriickzufiithren ist,
dass die meisten von uns selbst Be-
troffene sind und mit unterschiedli-
chen gesundheitlichen Einschrin-
kungen zu kiimpfen haben. Dies er-
schwert eine kontinuierliche Mitar-

beit. Auf der anderen Seite diirfen
wir vielleicht auch gerade deshalb ein
bisschen stolz auf das sein, was wir
geleistet haben, nimlich ein Stiick
weit dazu beigetragen zu haben, dem
einen oder anderen zu einem besse-
ren Umgang mit seiner Erkrankung
zu verhelfen.
Jeannette Muth,
Selbsthilfe bei Hypophysen-

erkrankungen e.V. Herne

Die Regionalgruppe Kiel/Schleswig-
Holstein informiert

Unsere Regionalgruppe trifft sich etwa alle 3 Monate auf Einladung. Ein
entscheidender Baustein unserer letzten Zusammenkiinfte im Jahr 2004
war die Erarbeitung eines Info-Skripts fiir Patienten mit Hypophysen-
und/oder Nebenniereninsuffizienz sowie deren Angehérige, um in Not-
situationen optimal agieren bzw. reagieren zu kénnen (Substitution bei
Glukokortikoid-Mangel). Ausloser fiir das Erarbeiten dieses Leitfadens
war das Bediirfnis aller, sich auf akute Notsituationen entsprechend vor-
bereiten zu konnen. Denn die meist schlechten Erfahrungen haben viele
Patienten stark verunsichert.

Inhalte des Info-Skripts sind:

¢ Informationen zum Notfallausweis

e Spezielle individuell belastende Situationen

e Zeichen eines drohenden Glukokortikoidmangels bis hin zur Addison-
Krise

¢ Notfall-Medikamente/Substitutionstherapie (individuelle Anpassung)

e Stationirer Aufenthalt, Weiterbetreuung

® Mafinahmen vor und nach einer Operation

Das Schreiben des Info-Skripts hat uns die Angst vor uniiberlegtem Han-
deln in Notfillen und damit eine enorme psychische Belastung genom-
men. Wir haben nun etwas ,Handfestes”, auf das wir und unsere Ange-
hérigen, Freunde, Partner zuriickgreifen konnen — und allein dieser Ge-
danke beruhigt ungemein.

Fiir die Unterstiitzung bei der Erarbeitung der Texte bedanken wir uns
herzlich bei unserer medizinischen Beraterin Frau Dr. med. Andrea Knip-
pert sowie Herrn Prof. Dr. med. Heiner Ménig (Endokrinologische Am-
bulanz/Innere Medizin des Universititsklinikums Kiel/S.-H.).

Das Info-Skript wird voraussichtlich in Glandula 22 publiziert und kann
dann auch als Informationsbroschiire bei der Netzwerk-Geschiftsstelle in

Erlangen angefordert werden.
K J.-H.

Termine der
Regionalgruppe
Thiiringen

Beginn ist jeweils 14.00 Uhr,
Treffpunke ist das Soziale Zen-
trum BESEG der Stadt Suhl
(Auenstrafie 32, Raum 5).

Samstag, 9. April 2005:
2. Thiiringer Hypophysentag
im HELIOS-Klinikum Erfurt
(Programm siehe Seite 6)

Sonntag, 1. Mai 2005:
Schwerbehinderung bei Hypo-
physenerkrankungen

Referent: Herr Dr. Schlott vom
Versorgungsamt Suhl

Sonntag, 26. Juni 2005:
Thema wird noch festgelegt

Sonntag, 25. September 2005:
Thema wird noch festgelegt

Sonntag, 27. November 2005:
Thema wird noch festgelegt

Bei Riickfragen wenden Sie sich
bitte an:

Barbara Bender
An der Hasel 138
98527 Suhl

Tel. 03681/300566

barbara.bender@onlinehome.de
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Termine der
Selbsthilfegruppe
fiir Hypophysen-
und Nebennieren-
erkrankungen
Rhein-Main-
Neckar e. V.

07.05.2005:

OA Dr. med. Berthold Fohr,
Endokrinologe:

»Richtiges Erkennen und
Behandeln von Schilddriisen-
erkrankungen”

02.07.2005:

Prof. Dr. med. Peter H. Kann,
Endokrinologe:

» Testosteronmangel — Hypo-
gonadismus — neue Therapie-
formen in der Androgentherapie
beim Mann”

16.-18.09.2005:

9. Uberregionaler Hypo-
physen- u. Nebennieren-Tag
des Netzwerks Hypophysen-
und Nebennierenerkrankun-
gen e. V. in der Medizinischen
Universititsklinik Heidelberg

05.11.2005

Prof. Dr. med. Jiirgen Honegger,
Neurochirurg:

»Die Hypophysenoperation”

Bitte besuchen Sie auch unsere
Internetseiten unter:
www.endokrinologie-
rheinneckar.de
Margot Pasedach,
Ludwigshafen/Rb.
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Die AGS-Eltern- und Patienteninitiative
feierte ihr 10-jahriges Jubildaum

Mit einer unerwartet grofen Teilnehmerzahl, &
[ ]
Y9 X%

unerwartet guter finanzieller Unterstiitzung

und unerwartet wenigen Komplikationen

konnten wir unseren 10. Geburtstag vom 22.

bis 24. Oktober 2004 in der Berliner Stadt- ~ AGS- Eltern- und Patienteninitiative e.V.
mission feiern. Wie die groffe Resonanz und

die vielen Riickmeldungen zeigen, ist es uns gelungen, unseren Gisten eine gute
Mischung aus Informationen, Diskussionen, Austausch und Reflexion zu bieten.
Wir bedanken uns ganz herzlich bei allen Referenten fiir ihre tollen Beitrige zum
Programm und ihre grofle Geduld, mit der sie alle Fragen der anwesenden Patien-
ten beantwortet haben. Unser Dank gilt auch allen Helfern und Organisatoren, die
im Vorfeld und auf dem Treffen selbst viel Zeit und Energie aufgebracht haben, um
die Geburtstagsfeier gelingen zu lassen.

Bunte Mischung fiir Grof) und Klein
Am Freitag begann die Feier mit der Vorstands- und Mitgliederversammlung. Ein
neuer medizinischer Beirat wurde gewihlt und Frau Prof. Dr. Thyen aus Liibeck
stellte das neue ,,Netzwerk Intersexualitit” vor. Danach begann das eigentliche Fest-
programm mit einem Vortrag von Dipl.-Psych. Werner-Rosen, der auf viele Fra-
gen einging, die die Eltern von AGS-Kindern intensiv beschiftigen und bewegen.
Fiir unsere Kleinen gab es einen Theaterworkshop, der in einer Theaterauffithrung
am Samstagabend seinen Hohepunkt fand.
Mit Vortrigen zum bundesweiten Neugeborenen-Screening und den bisherigen Er-
fahrungen damit eréffneten Herr Prof. Dr. Schwarz und Frau Prof. Dr. Griiters das
Programm am Samstag. Frau Griiters iiberraschte uns mit einem besonderen Ge-
burtstagsgeschenk: dem Grundstock fiir eine neue Broschiire, den unsere Patien-
teninitiative nur noch mit ein bisschen Eigenleistung ausarbeiten muss — vielen
Dank dafiir!
Im sich anschliefenden Workshop fiir Eltern nutzten die Teilnehmer den gegebe-
nen Diskussionsraum ausgiebig fiir Fragen und Meinungsaustausch. Danach wur-
den von Herrn Prof. Dr. Dérr, Herrn PD Dr. Schulze, Herrn PD Dr. Hauffa und
Herrn Prof. Dr. Willig die Themen Genetik, vorgeburtliche Therapie und Diag-
nostik herausgearbeitet. Parallel dazu tauschten sich jugendliche Patienten in ei-
nem Workshop tiber Themen aus, die sie fiir ihr Alter besonders wichtig finden.
Den letzten Vortrag an diesem Tag hielt Frau Dr. Leriche iiber chirurgische Me-
thoden beim AGS und entfachte noch einmal eine sehr intensive Diskusion zu
diesem Thema. Der arbeitsreiche Tag endete mit der Theaterauffiihrung unserer
Kinder und der Geburtstagsparty. Bis spit in die Nacht safSen Teilnehmer und Re-
ferenten zusammen, diskutierten miteinander und liefen den Tag ausklingen.
Die beiden ersten Referenten am Sonntag, Herr Prof. Dr. Homoki und Herr PD
Dr. Mohnike, befassten sich mit den Therapieméglichkeiten und der Qualititssi-
cherung bei AGS. Dabei wurde klar, wie wichtig die Qualititssicherung in der
Therapie und die Erstellung von Leitlinien fiir das AGS sind. Anschliefend wur-
den von Herrn Prof. Dr. Hensen, Frau Prof. Dr. Kuhnle-Krahl und Herrn Dr.
Hoepftner Aspekte des AGS im Erwachsenenalter beschrieben, die wieder ange-
regte Diskussionen ausldsten. Die Vortrige beschloss Frau Kraus-Kinsky von der
AGS-Eltern- und Patienteninitiative e. V. mit ihrer Festrede, in der sie die einzel-
nen Gruppen beleuchtete, die im Rahmen der Eltern- und Patienteninitiative ,,unter
einen Hut gebracht” werden miissen: die (vielen) passiven Mitglieder, die (weni-
gen) Aktiven, die Eltern (die immer alles richtig machen wollen, oft aber hilflos
sind), die Patienten selbst (die zum Teil das Vertrauen in die Medizin verloren
haben) und schliefllich die Arzte (die das Schicksal des Patienten mafgeblich be-
einflussen konnen).

Eveline Kraus-Kinsky, Erlangen
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bitte vormerken + bitte vormerken + bitte vormerken + Dbitte vormerken

9. uiberregionaler Hypophysen- und Nebennieren-Tag
16.09.—18.09.2005 in Heidelberg

Liebe Netzwerkmitglieder,

bitte merken Sie sich schon jetzt einen wichtigen Termin
vor: Vom 16. bis 18. September 2005 findet der 9. iiber-
regionale Hypophysen- und Nebennieren-Tag in Hei-
delberg statt, zu dem wir Sie, Thre Angehérigen und
Freunde ganz herzlich einladen.

Es erwarten Sie viele interessante Vortrige und Diskus-
sionen, auflerdem kénnen Sie an verschiedenen Grup-

penarbeiten teilnehmen und sich mit anderen Patienten
austauschen. Sicherlich bleibt auch noch geniigend Zeit
tiir ein gemiitliches Beisammensein.

Hier Ausziige aus dem — noch vorlidufigen — Programm,
dessen endgiiltige Fassung inklusive eines Anmeldefor-
mulars Sie bei der Netzwerk-Geschiftsstelle anfordern
koénnen. Bitte verwenden Sie dazu den der Glandula
beiliegenden Vordruck.

Freitag, 16.09.2005:

ab 16:00 Uhr:
17:00 Uhr
18:30 Uhr

NETZWERK

Erstes Zusammentreffen der Tagungsteilnehmer
Mitgliederversammlung des Netzwerks e. V.
Lockere Runde: Erfahrungsaustausch bei einem kleinen Imbiss

Samstag, 17.09.2005

ab 8:00 Uhr Anmeldung
8:30 Uhr BegriBung
9:00 Uhr Vortrage: Die Nebennieren - ihre Erkrankungen und Therapien
® NN-Insuffizienz und Tumoren der NN
® Diagnostik der NN-Erkrankungen
® Therapie der NN-Erkrankungen
10:30 Uhr Pause
11:00 Uhr Gruppenarbeit I: Primare und sekundare NN-Insuffizienz
® Steroidhormone des NN-Marks
® Gluko- und Mineralokortikoide
® Nelson-Tumor
® Ph&ochromozytom
12:30 Uhr Mittagspause
14:00 Uhr Vortrage: Hypogonadismus
® Ursachen und Differentialdiagnostik des Hypogonadismus
® Die verschiedenen Méglichkeiten der Androgen-Substitution
® Androgen-Substitution beim alteren Mann?
15:30 Uhr Pause

16:00-17:00 Uhr  Expertenrunde: Beantwortung der Fragen von der Pinnwand und aus dem Plenum

Individuelle Abendgestaltung

Sonntag, 18.09.2005

9:00 Uhr Vortrage

® Die seelische Bewéltigung einer Hypophysen- und/oder Nebennierenerkrankung
® Substitutionstherapie und Medikamentennebenwirkungen

® Substitutionstherapie auch im Alter?

Pause

Gruppenarbeit IlI:

e Ostrogene beim Mann

® Androgen-Substitution und Prostata

® Hypophysen-/NN-Erkrankungen und Adipositas

® Osteoporose bei Hypophysen- und NN-Erkrankungen

® Einfluss der Hypophysen- und NN-Erkrankungen auf die Arteriosklerose
Schlussworte

Mittagsimbiss

10:30 Uhr
11:00 Uhr

12:30 Uhr
12:45 Uhr
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Weiterbildung Endokrinologie-Assistent/-in DGE

Auch in diesem Jahr finden wieder Weiterbildungskurse
zur Endokrinologie-Assistentin/Assistent DGE an der
Alten Michaelschule am Mathias-Spital in Rheine statt.
Diese Weiterbildung soll medizinisches Assistenzperso-
nal befihigen, in einer speziellen Einrichtung fiir En-
dokrinologie die Organisation und Durchfiihrung en-
dokrinologischer Diagnostik in Zusammenarbeit mit
den Arzten zu iibernehmen und bei klinisch wissen-
schaftlichen Studien zu assistieren. Endokrinologie-
Assistenten/-innen sollen geschult werden in der Bera-
tung und Langzeitbetreuung von Patienten (Erwachse-
ne und Kinder) mit endokrinologischen Erkrankungen,
um ihnen und ihren Eltern als kompetente Berater/-
innen zur Verfiigung zu stehen.

Zugangsvoraussetzungen

Zur Weiterbildung wird zugelassen, wer

1. nach § 1 Abs. 1 Nrn. 1 oder 2 des Krankenpflege-
gesetzes die dort genannten Berufsbezeichnungen
(z. B. Krankenschwester/-pfleger) fithren darf,

2. eine Ausbildung als Arzthelfer/-in erfolgreich abge-
schlossen hat,

3. eine Ausbildung als medizinisch technische/r Assis-
tent/-in erfolgreich abgeschlossen hat.

4. Vergleichbare Berufsgruppen, die iiber ausreichen-
de Vorkenntnisse in einer endokrinologischen Ein-
richtung verfiigen. (Die Zulassung entscheidet der
Ausschuss Schulung und Weiterbildung der DGE.)

Alle genannten Berufsgruppen sollten mindestens

1 Jahr in einer entsprechenden Einrichtung gearbeitet

haben und bei der Durchfiithrung von iiblicher Funk-

tionsdiagnostik mitgewirke haben.

Zeitlicher Rahmen (2005/2006)

Der Umfang betrigt analog zur Weiterbildung anderer
nichtirztlicher Assistenzberufe ca. 240 Stunden in
Theorie und 40 Stunden im Rahmen einer Hospita-
tion.

Die theoretische Weiterbildung wird in 5 Blécken an-
geboten:

14.-25.11.2005

16.-20.01.2006

13.-17.02.2006

08.-12.05.2006

03.-07.07.2006

Ihre praktische Weiterbildung erfolgt nach Ihrer Wahl
in einer renommierten Einrichtung (Praxis, Klinik,
Universitit), die vom Weiterbildungsausschuss der
DGE anerkannt ist.

Inhalte

1. Pathophysiologie endokrinologi-
scher Erkrankungen im Erwachse-
nen- und Kindesalter

2. Endokrinologische Fragestellun-
gen in der Gynikologie & Reproduktionsmedizin

3. Grundlagen zur Diagnostik endokrinologischer Er-
krankungen

4. Grundlagen zur Therapie endokrinologischer Er-
krankungen

5. Pidagogisch-didaktische Grundkenntnisse

6. Kommunikation und Interaktion in einer Beratung
fiir Erwachsene und Kinder

7. Psychologische Grundkenntnisse, Entwicklungspsy-
chologie

8. Grundkenntnisse zur Durchfithrung klinisch-wis-
senschaftlicher Studien

9. Grundkenntnisse zur Qualititssicherung

Kosten
Die Kosten fiir die Weiterbildung belaufen sich auf
1.700 Euro, zuziiglich 100 Euro Priifungsgebiihr.

Unterbringung

Eine Unterbringung in unserem einfach ausgestatteten
Wohnheim ist je nach Auslastung zum Preis von 50
Euro pro Unterrichtswoche (zuziiglich 25 Euro Reini-
gungspauschale) méglich.

Ihre Bewerbung richten Sie bitte an:
Geschiftsstelle der DGE
Biirkle-de-la-Camp Platz 1

Herrn Th. Maas

44789 Bochum

Tel./Fax: 0234/9788930/31

E-Mail: dge@endokrinologie.net

www.endokrinologie.net

Bei Fragen konnen Sie sich wenden an:
Alte Michaelschule am Mathias-Spital Rheine
Frau Dipl.-Pflegew. Brigitte Osterbrink
Frankenburgstr. 31

48431 Rheine

Tel. 05971/42-1110

E-Mail: b.osterbrink@mathias-spital.de
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Patienten schreiben fiir Patienten

Liebe Mitpatienten,

in meiner Funktion, Sie im Rahmen einer Selbsthilfegruppe zu betreuen, habe
ich mir unter anderem zur Aufgabe gemacht, Ihnen patientengerechte Informa-
tionen an die Hand zu geben. Damit komme ich dem Wunsch vieler unserer
Mitglieder nach, medizinische Informationen in einer fiir Laien verstindlichen
und leicht lesbaren Form zu erhalten. So méchte ich Ihnen hier in Kurzform die
Funktion der Hypophyse und Nebennieren, deren hiufigsten Erkrankungen sowie

die wichtigsten Behandlungsmoglichkeiten beschreiben.

Margot Pasedach, Selbsthilfegruppe

fiir Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen

Rbein — Main — Neckar e. V.

Hypophyse und Nebennieren

Bedeutung im
endokrinen System

Die Hypophyse ist eine winzig klei-
ne Hormondpriise, die andere hor-
monproduzierende Driisen des Kor-
pers mit Hormonen versorgt und
Einfluss auf vielfiltige Stoffwechsel-
prozesse nimmt. Wie ihr deutscher
Name Hirnanhangdriise besagt, liegt
die Hypophyse im Schidelinneren
unterhalb des Gehirns (Abb. 1), und
zwar in der so genannten Sella turci-
ca, der knochernen Schidelbasis, die
in ihrer Form einem Tiirkensattel

gleicht.

Die Hypophyse ist Teil des Hor-
monsystems (= endokrines System),
das eine komplexe und auch iiberaus
komplizierte Funktionseinheit dar-
stellt (Abb. 2). Damit Hormonbil-
dung und Hormonfreisetzung rei-
bungslos funktionieren, herrscht im
endokrinen System eine strenge
hierarchische Ordnung: Neben der
Hypophyse nimmt auch der Hypo-
thalamus eine fithrende Rangpositi-
on ein (Abb. 3). Beide sind riumlich
und funktionell eng aneinander ge-
koppelt. Vergleicht man sie mit den
Fiihrungsstrukturen eines Industrie-
unternehmens, befinden sie sich in
der obersten Fiihrungsebene. Sie
haben Chefpositionen inne und tref-
fen kooperativ die fiir das Unterneh-

men wichtigen Entscheidungen. Die
Zielvorgaben werden von ihnen er-
stellt und deren Umsetzung steht
ebenfalls unter ihrer Kontrolle. Als
oberste Koordinatoren laufen bei
ihnen alle Informationen zusammen
und werden dort verarbeitet, so dass
untergeordnete Einheiten erfolgver-
sprechend agieren kénnen. Hypo-
thalamus und Hypophyse sind
sozusagen die Fiithrungsmanager
und das Logistikzentrum in einem:
Sie sind die ausschlaggebenden Or-
gane der hormonalen Regulation.
Sie geben die Ziele (Hormonkon-

zentrationen in Zieldriisen und Ziel-
zellen) vor, bei ihnen laufen alle In-
formationen aus dem stoffwechsel-
bedingten Kérpergeschehen zusam-
men; sie koordinieren sie und leiten
die erforderlichen Mafinahmen ein.
Endokrine Kérperdriisen (Driisen,
die ihre produzierten Stoffe iiber den
Blutkreislauf in den Kérper abgeben,
vgl. Abb. 2), stehen als untergeord-
nete Einheiten {iber die Hormonaus-
schiittung durch einen Riickkoppe-
lungsmechanismus mit ihnen in Ver-
bindung.

Sehnervenkreuzung

sen-
vorderlappen

H -
hm#m  Hypothalamus

|

Abbildung 1: Lage von Hypophyse und Hypothalamus.
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Patienten schreiben fiir Patienten

Hormone sind chemische Boten-
stoffe, die von den hormonproduzie-
renden Driisen direkt in den Blut-
kreislauf abgegeben werden. Ihre
Aufgabe besteht darin, vielfiltige
Stoffwechselprozesse des Kérpers zu
steuern. Sie nehmen Einfluss auf be-
stimmte Driisen, Organe oder Zell-
strukturen und regulieren deren
biochemischen und physiologischen
Funktionen. Am Zielort entfalten sie
ihre Wirkung in bestimmten Zellen,
indem sie durch spezifische Rezepto-
ren erkannt und gebunden werden.
Rezeptoren sind Empfangsstationen,
die nur ganz bestimmte Substanzen
aufnehmen, fiir die sie geschaffen
sind. Man kann diese Funktionswei-
se mit dem Schliissel-Schloss-Prinzip
vergleichen, wobei das Hormon dem
Schliissel und der Rezeptor dem
Schloss entspricht.

Die Nebennieren sind — wie die
Schilddriise und die Keimdriisen —
untergeordnete Hormondriisen, die
von der Hypophyse reguliert wer-
den. Sie sitzen wie Miitzen auf den
Nieren, gehen aber keinerlei Verbin-
dung mit ihnen ein (Abb. 4). Die
Nebennieren enthalten verschiedene
Gewebearten, die sich nicht nur op-
tisch deutlich unterscheiden, son-
dern auch in ihrer Funktion sehr
verschieden sind.

Der innere Bereich ist das Nebennie-
renmark (NNM). Hier werden drei
wichtige Stoffe gebildet, die Kate-
cholamine: Adrenalin, Noradrena-
lin und Dopamin. Die Katechol-
amine sind keine Hormone, sondern
Neurotransmitter, weil sie nicht iiber
die Blutbahn, sondern iiber Nerven-
bahnen bef6rdert werden. Sie werden
in Stresssituationen ausgeschiittet,
um Leistungsreserven des Korpers
zur Bewiltigung der auflergewshn-
lichen Anforderungen zu mobilisie-
ren. Einige stressbedingte Verinde-
rungen, die das Adrenalin auslost,
sind wohl allen bekannt: Es be-
schleunigt den Herzschlag und hebt
Blutdruck sowie Blutzuckerspiegel.

GLANDULA 21/05

Schilddriise und
Nebenschilddriise

Hirnanhangdriise
(Hypophyse)

Nebenniere
Bauchspeicheldriise %
(Pankreas) ' 7

Hoden (Testis)

Eierstock

N <

Abbildung 2: Zum endokrinen System gehéren neben Hypophyse und Hypothalamus auch die
Schilddriise, die Nebennieren, das Pankreas und die Keimdriisen (Eierstéocke und Hoden).

Hierarchie der Hormondriisen

1. Befehlsinstanz
Zentrale

Hypothalamus

2. Befehlsinstanz
Hypophyse

Schilddriise Neben-

schilddriise

Nebenniere Pankreas

N -

3. Befehlsinstanz

Ovar

Abbildung 3: Im endokrinen System nehmen Hypothalamus und Hypophyse die ,,Chefposition”
ein. Ihnen untergeordnet sind alle hormonproduzierenden Driisen im Kérper.
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Nierenvene Nierenarterie

Nebennierenrinde

Nebennierenmark

Abbildung 4: Die
Nebennieren sitzen wie kleine
Miitzchen auf den Nieren.
Histologisch und funktionell
unterscheidet man zwei
Gewebeschichten: das
Nebennierenmark und die
Nebennierenrinde.

Hypophysen-
Vorderlappen
Driisenzellen
(TSH, ATCH, FSH,
LH, Prolaktin,
Wachstumshormoen) &}

~Adern,

zur Hypophyse
transportieran

Hypophsen-

schittet das

¥ die die Releasing-Hormone

Hinterlappen

Wehenhormon Oxytocin
und das Antidiuretische
Hormon (ADH) aus

Abbildung 5: Die Hypophyse
besteht aus zwei Teilen, dem
Hypophysenvorder- und dem
Hypophysenhinterlappen
(HVL und HHL). Sie ist iiber
den Hypophysenstiel mit
dem Hypothalamus
verbunden. Aus dem
Hypothalamus gelangen die
Hormone Oxytocin und
Vasopressin in den HHL, wo
sie gespeichert und bei Bedarf
ausgeschiittet werden.
Auflerdem steuert der
Hypothalamus iiber so
genannte Releasing- und
Inhibiting-Hormone, die auf
dem Blutweg in die
Hypophyse transportiert
werden, die Freisetzung der

Hormone im HVL.

Die Nebennierenrinde (NNR) um-
schliefit das Nebennierenmark. Sie
besteht wiederum aus drei inein-
ander iibergehenden Gewebeschich-
ten und produziert drei Gruppen
von Hormonen: Glukokortikoide,
Mineralokortikoide und Sexual-
hormone. Alle drei Hormongrup-
pen sind in ihrem chemischen
Grundgeriist gleich und werden auf-
grund dieser chemischen Struktur
»oteroidhormone” genannt.

Auch die Hypophyse unterteilt sich
funktionell in zwei Bereiche, den
Hypophysenvorderlappen und den
Hypophysenhinterlappen (Abb. 5).
Der Hypophysenhinterlappen
(HHL, auch Neurohypophyse ge-

nannt) produziert selbst keine Hor-

mone, sondert dient nur als Reser-

voir fiir Hormone, die im Hypotha-

lamus gebildet und bei Bedarf aus

dem HHL ausgeschiittet werden:

® Vasopressin oder ADH — antidi-
uretisches Hormon genannt, es
ist wesentlich fiir die Regulation
des Wasserhaushaltes.

¢ Oxytocin, das so genannte We-
henhormon, es stimuliert die We-
hentitigkeit wihrend der Geburt.

Der Hypophysenvorderlappen

(HVL) produziert und schiittet fol-

gende Hormone aus:

¢ Adrenocorticotropes Hormon
(ACTH), es stimuliert die Corti-
sol-Produktion in der NNR.

Thyreoidea stimulierendes Hor-

mon (TSH), es regt die Thyroxin-

Produktion in der Schilddriise

an.

Luteinisierendes Hormon (LH),

es ist entscheidend fiir die Frucht-

barkeit bei Frau und Mann.

Follikel stimulierendes Hormon

(FSH), es ist ebenfalls entschei-

dend fiir die Fortpflanzung, es

steuert die Follikelbildung in den

Eierstocken bzw. die Spermienrei-

fung in den Hoden.

e Wachstumshormon, auch soma-
totropes Hormon (STH),
growth hormone (GH), human
growth hormone (hGH) ge-
nannt, es induziert u. a. in der
Leber die IGF-I-Synthese, es
wirkt nicht auf eine bestimmte
Driise, sondern seine Wirkung ist
systemisch bzw. unmittelbar an
den Endorganen wie Knochen,
Muskulatur, Fettgewebe.

e Prolaktin (PRL), sein gesamtes

Wirkungsspektrum ist noch nicht

vollstindig erforscht, man kennt

z. Zt. seine Bedeutung fiir die

Schwangerschaft, den Geburts-

vorgang und die Stillzeit.

Erkrankungen der Hypophyse
und ihre Folgen

Im Allgemeinen arbeitet das hypo-
physire System trotz seiner Komple-
xitit sehr zuverlissig und stérungs-
frei und wird vielleicht gerade des-
halb kaum beachtet. Eine Erkran-
kung der Hypophyse bzw. des Hor-
monsystems hat allerdings meistens
weitreichende Auswirkungen. Infol-
ge der komplexen Interaktionen die-
ses Systems und der Verflechtung der
einzelnen Elemente untereinander
kommt es oft zu einer globalen St6-
rung. Nicht nur ein kompletter, son-
dern auch schon ein teilweiser Aus-
fall der Hormonproduktion bleibt
genauso wie eine Hormoniiberpro-
duktion nicht ohne gravierende Fol-
gen fiir den Organismus.
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Der hiufigste Ausloser fiir eine
Funktionsstérung der Hypophyse
im Erwachsenenalter ist ein so ge-
nanntes Adenom, cine gutartige
Driisengeschwulst, das sich in oder
an der Hypophyse bildet. Je nach
Lokalisation im Zellgewebe der Hy-
pophyse kann die Geschwulst einen
Hormoniiberschuss auslésen, z. B.
wenn Prolaktin-bildende Zellen ent-
arten und sich ein Prolaktinom bil-
det, oder die Geschwulst kann ein
Hormondefizit bedingen, wenn
durch die Raumforderung des Ade-
noms die Hypophyse zusammenge-
driickt wird, weil keine Ausweich-
mdglichkeit in der knéchernen
Schidelbasis besteht. In Abhingig-
keit von der Auswirkung des Ade-
noms auf die Hormonproduktion
unterscheidet man zwischen hor-
moninaktiven und hormonaktiven
Adenomen (Tab. 1). Handelt es sich
um eine Geschwulst, deren Durch-
messer grofer als 10 mm ist, spricht
man von einem Makroadenom. Ist
der Durchmesser kleiner als 10 mm,
bezeichnet man sie als Mikroade-
nom. Nur sehr selten entstehen bos-
artige Tumoren, meist als Metastasen
anderer Kérpertumoren.

Unspezifische Symptome
erschweren die Diagnose

Die sowohl durch die Hormonent-
gleisung als auch die -defizite entste-
henden kérperlichen Beschwerden
sind oft sehr unspezifisch und lassen
im Frithstadium eher an eine banale
Beeintrichtigung des Allgemeinbe-
findens denken als an eine ernsthaf-
te Hypophysenerkrankung (Tab. 2).
Aus diesem Grund werden Hypo-
physenerkrankungen meist erst nach
Jahren diagnostiziert, wenn die Er-
krankung schon weit fortgeschritten
ist, der Patient eine Odyssee an Arzt-
besuchen hinter sich hat und sein
Leidensdruck schon erheblich ge-
worden ist.

Zuweilen wird eine Hypophysener-
krankung iiber den Gang zum Au-
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senen zur Akromegalie

aus

1. Hormoninaktive Adenome: Sie senden selbst keine Hormone aus
2. Hormonaktive Adenome: Sie produzieren selbst Hormone

® Prolaktin ausschiittende Adenome (Prolaktinome):
Sie erzeugen einen erhdhten Prolaktinspiegel im Blut, I6sen Zyklus-
stérungen bei der Frau aus und wirken sich negativ auf die Frucht-
barkeit bei Mann und Frau aus.

® Wachstumshormon ausschiittende Adenome:
Sie fuhren durch eine erhdhte Wachstumshormonkonzentration im
Organismus im jugendlichen Alter zum Riesenwuchs, beim Erwach-

® Corticotropin (ACTH) ausschiittende Adenome:
Sie I6sen das Cushing-Syndrom mit dem typischen Vollmond-
gesicht, dem Stiernacken, der Stammfettsucht und den Striae
(violettrote Streifen in der Haut durch AufreiBen des Fettgewebes)

Tabelle 1: Je nach Auswirkung auf die Hormonsekretion in der Hypophyse unterscheidet man

verschiedene Adenomtypen.

genarzt aufgedeckt. Das hat folgen-
de Bewandtnis: Die Hypophyse be-
findet sich in unmittelbarer Nach-
barschaft zu den Sehnerven, genau-
er zur Sehnervenkreuzung (Chiasma
opticum). Durch die Ausbreitung
des Adenoms kénnen die Sehnerven
gedriickt werden und es kommt zu
Sehstérungen. Diese Sehstérungen
sind nicht durch eine Brille korri-
gierbar, denn sie bestehen meist aus
Gesichtsfeldeinschrinkungen, Dop-
pelbildsehen, schwarzen Flecken im
Sichtfeld u. 4. und kénnen bis zur
Erblindung fithren. Da der Patient
an eine Augenerkrankung denkt,
sucht er einen Augenarzt auf. Dieser
wird in solchen Fillen zur Diagnos-
tik eine Magnetresonanzbildgebung
vom Kopf erstellen lassen, wobei das
Hypophysenadenom sichtbar wird.
Bei drohender Erblindung ist
tibrigens hochste Alarmstufe ange-
sagt, das Adenom muss umgehend
operiert werden, da bei lingerer
Quetschung des oder der Sehnerven
die Erblindung irreversibel sein
kann.

Auch andere Beschwerden, die
nichts mit einer Erkrankung der Hy-
pophyse zu tun haben, wie Schwin-
del, Ohrgeridusche, Migrine, Ver-
dacht auf Stérungen der Gehirn-
durchblutung, die jedoch Anlass fiir
eine Kernspin- oder Computerto-

mografie des Kopfes sind, decken oft
zufillig eine Verinderung an der
Hypophyse auf. Solche Zufallsdia-
gnosen sind bei Hypophysenerkran-
kungen relativ hiufig.

Bei Adenomen ist die Operation
Mittel der Wahl

Hypophysenadenome sind heute
dank der Mikrochirurgie gut ope-
rierbar. In den meisten Fillen kann
der Zugang zum Operationsfeld
tiber die Nase gewihlt werden (sog.
transsphenoidaler Zugang), was das
Operationsverfahren  vereinfacht
und einen kiirzeren Heilungsverlauf
zur Folge hat, auch bleiben im
Nachhinein keine Narben sichtbar.
Nur bei einem ungewshnlich gro-
fen Tumor oder invasivem Wachs-
tum in Gehirnbereiche muss eine
Offnung des Schidels vorgenom-
men werden (sog. transkranieller
Zugang). In besonderen, auflerge-
wohnlich schwierigen Fillen ist eine
Kombination aus beiden Opera-
tionsmethoden erforderlich, um die
Geschwulst komplett zu entfernen.
Bei manchen Tumoren kann auch
eine medikamentdse oder Strahlen-
therapie wachstumshemmend wir-
ken. Gerade fiir Prolaktinome stehen
heute sehr wirksame Substanzen zur

Verfiigung, die sowohl die Prolaktin-
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sekretion als auch das Tumorwachs-
tum einzudimmen vermégen und
zum Teil sogar den Tumor ganz zum
Verschwinden bringen.

Substitutionstherapie bei
Hormonausfillen

Da die Hypophyse sehr anfillig ge-
gen Storeinfliisse ist, kommt es nach
einer Operation an der Hypophyse
des Ofteren zu Hormonausfillen,
die sich im Laufe der Rekonvaleszenz
wieder verlieren oder aber auch be-
stehen bleiben. Die fehlenden Hor-
mone werden dann temporir oder
lebenslang medikamentds ersetzt,
was heute durch die gentechnischen
Errungenschaften problemlos méog-
lich geworden ist. Eine Hormoner-
satztherapie wird auch mit Substitu-
tionstherapie bezeichnet, weil nur
die Hormone ersetzt werden, an de-
nen es mangelt, und nur in einer
Dosis, die individuell fiir den Kérper
physiologisch ist.

Ein Hormonmangel wie auch -iiber-
schuss kann durch Messungen der
Hormonspiegel im Blut und durch
andere gezielte Untersuchungen fest-
gestellt werden. In jedem Fall ist eine
Therapie notwendig, wobei die in-
terdisziplinire Zusammenarbeit zwi-
schen den einzelnen Fachbereichen,
wie z. B. Allgemeinarzt, Internist,
Endokrinologe, Gynikologe, Urolo-
ge, Augenarzt, Neuroradiologe und
Neurochirurg, sehr hilfreich ist.

Erkrankungen der

Nebennieren

Hiufig sind die Nebennieren durch
ein Adenom der Hypophyse nur se-
kundir betroffen, das heifdt, ihre
Funktionsbeeintrichtigung ist Folge
der Fehlsteuerung der Hypophyse.
Sie selbst sind gesund, als reaktive
Organe allerdings sind sie abhingig
von der Funktion der Hypophyse.

Die Nebennieren kénnen aber auch
primir erkranken, an und in ihrem

Symptomen fiihren:

® Depressive Verstimmungen

® Kopfschmerzen

Erblindung

Adenome der Hypophyse kénnen unabhéngig von ihrem Sekretionssta-
tus und von ihrer gegebenenfalls raumfordernden GroBe zu folgenden

® Menstruationsstérungen, Libidoverlust bei Frauen
® | ibidoverlust, Potenzstérungen bei Méannern

® Fruchtbarkeitsstérungen bei Frauen und Mannern
® Schwere Muskelschwache und Kérperschwéche

® Energielosigkeit und Antriebsarmut

® Sehstorungen, durch Druck des Tumors auf den Sehnerv mit der
Folge von Gesichtsfeldeinschrdnkung, Doppelbildsehen, drohender

Tabelle 2: Vor allem im Friihstadium sind die durch ein Adenom verursachten Symptome sehr

unspezifisch.

Gewebe Tumoren entwickeln, die
operativ entfernt werden miissen
und zuweilen Bestrahlungen erfor-
dern.

Eine andere primire Erkrankung der
Nebennieren ist der Morbus Addi-
son, eine Autoimmunerkrankung.
Der Autoimmunprozess ist ein Vor-
gang, bei dem sich das Immunsys-
tem (das korpereigene Abwehrsys-
tem gegen Krankheiten) aus noch
nicht geklarten Griinden gegen sich
selbst richtet und kérpereigenes Ge-
webe zerstort. Infolgedessen verlie-
ren die Nebennieren nach und nach
ihre Funktionstiichtigkeit (sie wer-
den insuffizient) und es manifestiert
sich ein Hormonmangel der dort
produzierten Hormone (Glukokor-
tikoide [insbesondere Aldosteron],
Mineralokortikoide [insbesondere
Cortisol], Androgene).

Die Folgen sind Stérungen des Mi-
neral- Wasser- und Siure-Basen-
Haushaltes sowie des Zuckerstoff-
wechsels. Die Patienten fiihlen sich
miide und schwach, es kommt zu
Konzentrationsmangel, Gewichts-
verlust, Blutdruckabfall bis hin zur
Kollapsneigung, ggf. zur akuten, le-
bensgefihrlichen  Addison-Kirise.
Diagnostisch wegweisend ist oft die
charakteristische starke Briunung
von Haut und Schleimhiuten.

Die Diagnose wird primir anhand

der stark erniedrigten Cortisolkon-
zentration im Blut gestellt. Der
Morbus Addison ist medikamentés
gut therapierbar, indem die fehlen-
den Hormone substituiert werden.

Ausblick

Eine Fritherkennung der hormonel-
len Erkrankungen wiirde eine erheb-
liche Entlastung unseres Gesund-
heitssystems bedeuten, aber auch
den Patienten ihren Leidensweg ver-
kiirzen. Dieses ist allerdings nur
dann moglich, wenn Arzte und Pa-
tienten gleichermaflen kundig sind
und der Endokrinologe als kompe-
tenter Spezialist in die Diagnostik
frithzeitig mit eingebunden wird,
insbesondere wenn es sich um eine
unspezifisch anmutende Symptoma-
tik handelt. Allerdings sind Patienten
—und auch Arzte — im Allgemeinen
tiber die Funktion der Hypophyse
wenig informiert und erkennen folg-
lich auch die Konsequenzen einer
moglichen Dysfunktion nicht.
Eine fundierte Aufklirung kann ent-
scheidend dazu beitragen, die Kom-
munikation zwischen allen beteilig-
ten Gruppen zu beleben und somit
die Chancen fiir Diagnostik und
Therapie erheblich zu verbessern.
Margot Pasedach, Ludwigshafen
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Liebe Leserinnen und Leser,

in dieser Ausgabe der Glandula haben wir mit der Rubrik ,,Meine Kasuistik” etwas ganz Neues fiir Sie. In der
medizinischen Fachliteratur sind Kasuistiken normalerweise von Arzten verfasste Fallbeschreibungen, in denen
Anamnese, Untersuchungsbefunde, Laborwerte, medikamentose, operative und sonstige Therapieverfahren so-
wie der Verlauf der Erkrankung und das Behandlungsergebnis dargestellt werden. Mit ,, Meine Kasuistik” betre-
ten wir sozusagen Neuland, denn wir bringen hier eine Kombination aus Erfahrungsbericht und Fallbeschrei-
bung: Der Patient schildert seine Erkrankung, seine subjektiven Probleme, sein Befinden vor und wiihrend der
Therapie, der behandelnde Arzt steuert die fachliche Kasuistik bei, d. h. die Diagnostik, die Befunde sowie das
therapeutische Vorgehen. Damit erfiillen wir die Bitte vieler unserer Leser, die nach der Lektiire von Erfabrungs-
berichten gerne etwas mehr (insbesondere zur Behandlung) wissen wollten oder einen Kommentar von éirztli-
cher Seite vermisst haben.

Bitte schreiben Sie uns, wie Ihnen unsere ,,kombinierte Fallbeschreibung” gefallen hat. Natiirlich wiirden wir
uns sehr iiber eine Fortsetzung dieser Reihe freuen — sprechen Sie doch einmal mit Ihrem behandelnden Arzt und
bitten ihn, Ihre Kasuistik aufzuschreiben. Wir sind sicher, dass nicht nur unsere Leser, sondern auch Sie und Ihr

Arzt von der gemeinsamen Arbeit profitieren werden.

Brigitte Sollner, Redaktion

Meine Kasuistik: Morbus Cushing

Erfahrungsbericht der Patientin

Im Februar 2004 erschien in der
»Neuen Apotheken Illustierten” ein
Bericht iiber mich und meine Er-
krankung. Darauf erhielt ich einige
Anrufe von Patienten, denen es ihn-
lich erging wie mir. Sie fanden es gut,
dass ich anderen Menschen durch
meine Erfahrungen helfen konnte.
Vor kurzem erhielt ich von der Uni-
Klinik Erlangen einen Anruf, ob ich
,meine Geschichte” noch einmal
aufschreiben konnte, diesmal fiir die
Glandula. Ich sagte zu.

Wassereinlagerungen, Schwitzen
und Luftnot machten mir das
Leben schwer

Ich bin 40 Jahre alt, verheiratet und
habe 2 Kinder, die 18 und 16 Jahre
alt sind. Von Beruf bin ich selbststin-
dige Anderungsschneiderin. Im
Friihjahr 1999 bemerkte ich Wasser-
einlagerungen in den Beinen. Ich
nahm langsam zu, ohne mehr zu
essen oder zu naschen. Auflerdem
wurde mein Haar diinner. Als ich
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meinem Hausarzt meine Beine zeig-
te, meinte er, sie seien schon etwas
dick, und vermutete, das wiirde wohl
von der Busreise kommen, die ich
mit meinem Mann nach Italien un-
ternommen hatte.

Nach einiger Zeit fing ich an, schon
bei der kleinsten Anstrengung zu
schwitzen. Selbst meine geliebte
Gartenarbeit machte mir oft keinen
Spafy mehr. Mein Gewicht nahm
immer noch zu, mein Gesicht be-
kam eine rote Farbe und wurde
immer runder (Mondgesicht), mei-
ne Leistungsfihigkeit lief} nach. Nun
merkten auch meine Verwandten,
Freunde und Nachbarn, dass mit mir
etwas nicht stimmte. Ich hatte aber
keine Erklirung fiir diese Verinde-
rungen.

Im November 1999 iiberwies mich
mein Hausarzt zu einem Internisten,
da sich trotz Tabletten auch mein
Blutdruck erhoht hatte. Aber auch er
konnte nichts feststellen, weder wo
das Wasser in den Beinen noch wo
der hohe Blutdruck herkam. Ich be-

kam Wassertabletten, doch sie hatten

Charaketeristisch fiir Cushing-Patienten: das
rote, runde Gesicht.

keine Wirkung. Mein Nacken wur-
de dicker und das Umdrehen beim
Autofahren fiel mir schwer. Einen
vollen Wischekorb vom Keller ins
Obergeschoss zu tragen, war sehr
anstrengend. Ich bekam schwer Luft.
Schliefllich wurde ich zu einem an-
deren Internisten geschicke, der ein
Belastungs-EKG machte. Ich hatte
wenig Kraft zum Radfahren, dabei
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schwitzte ich, dass mir das Wasser
vom Gesicht tropfte. Auflerdem
musste ich einen 24-Stunden-Sam-
melurin abgeben und Herz sowie
Lungen wurden geréntgt. Im Urin
fand man nichts. Aber mein Herz
war vergroflert, was aber nicht die
Ursache fiir meine Beschwerden war.

Ich ging von einem Arzt
zum anderen

Als nichstes suchte ich einen Urolo-
gen auf, der auch nichts feststellen
konnte. Mein nichster Termin war
beim Radiologen. Er machte eine
Ultraschalluntersuchung, ein Szinti-
gramm und nahm eine Gewebepro-
be von der Schilddriise, um eine
Entziindung auszuschlieflen. Aufler
einen Knoten in der Schilddriise,
den ich schon linger habe, fand er
auch nichts. Langsam glaubte ich,
mir alles nur einzubilden — aber ein
Blick in den Spiegel oder ein Gang
auf die Waage belehrten mich eines
anderen. Es war zum Verzweifeln.
Kein Arzt fand etwas.

Meine Familie hielt fest zu mir, die
Kinder trésteten mich, wenn ich gar
so traurig war. Manchmal wollte ich
gar nicht mehr weggehen, weil ich
mich wegen meines Ausschens
schimte.

Im Friihjahr 2000 wurde ein Be-
kannter in der Uniklinik Erlangen
wegen eines Darmleidens behandelt.
Er erzihlte einem Arzt von meinen
Problemen. Dieser empfahl die Hor-
monsprechstunde in der Uniklinik.
Sofort vereinbarte ich einen Termin
— allerdings mit einer Wartezeit von
6 Wochen. Ich dachte, die kriegst du
jetzt auch noch rum. In der Zwi-
schenzeit stand noch ein Termin bei
der Frauenirztin an. Sie fand aber
aufer einem Myom, das ich schon
linger hatte, nichts. Bei der Blutun-
tersuchung stellte man fest, dass ich
zu viel minnliche Hormone habe,
was aber auch nicht die Ursache
meiner Beschwerden sein konnte.

Da in der Nacht mein kleiner linker
Finger ofters einschlief, konsultierte
ich einen Orthopiden — leider auch
ohne Ergebnis.

Endlich war der Untersuchungster-
min in der Hormonsprechstunde
gekommen. Der Arzt meinte nach
Durchsicht meiner Unterlagen, ich
hitte ja schon eine Odyssee hinter
mir. Er nahm einige Ampullen Blut
ab, die Ergebnisse sollte ich erst in
6 Wochen bekommen. In der War-
tezeit blieb meine Periode aus.

Die stationiren Untersuchungen
in der Uniklinik fiihrten endlich
zur Diagnose

Bei meinem nichsten Termin in der
Uniklinik teilte man mir mit, dass
ich stationir aufgenommen werden
miisste. Ich wurde von Kopf bis Fuf3
griindlich untersucht und iiber
Krankheiten in der Familie befragt.
Es folgten zahlreiche Bluttests und
ich sammelte tagelang Urin. Bei ei-
nem CT der Nebenniere stellte man
einen Tumor fest. Ein MRT der
Hypophyse ergab nichts. Die Dia-
gnose: Verdacht auf ein zentrales
Cushing-Syndrom. Die Arzte waren
sich aber nicht 100%ig sicher.

Im August 2000 wurde ich zur wei-
teren Diagnostik in die Kopfklinik
iiberwiesen. Dort wurden einige
Bluttests wiederholt, weil die Blut-
werte unklar waren. Bei einem er-
neuten MRT der Hypophyse wurde
wieder nichts gefunden. Zu dieser
Zeit war ich psychisch sehr labil, da
keine endgiiltige Diagnose festzustel-
len war. Schlieflich sollte ein Sinus-
petrosus-Sampling gemacht werden,
um festzustellen, ob die Ursache im
Kopf oder in der Nebenniere liegt.
Leider platzte der Termin wegen ei-
nes Notfalles. Die Welt um mich
zerbrach und ich hatte einen Ner-
venzusammenbruch. Die Schwes-
tern waren sehr bemiiht um mich
und gaben mir Medikamente zur
Beruhigung. Fiir den Test wurde ein

neuer Termin vereinbart, der dann
auch klappte. Danach wurde ich aus
der Klinik entlassen und wartet zu-
hause auf das Ergebnis. Mein Zu-
stand verschlechterte sich in dieser
Zeit noch mehr, denn ich bekam
Muskelschmerzen am ganzen Kér-
per. Wenn ich meine Kinder in den
Arm nahm, waren sie ganz vorsich-
tig, um mir nicht weh zu tun.
Endlich hielt ich den Brief mit dem
Ergebnis in Hinden: Ich habe ein
kleines Adenom an der Hypophyse
und ich soll Anfang November in die
Kopfklinik zur Operation.

Nach der Operation fiihlte ich

mich wie neu geboren

Wieder packte ich meine Reiseta-
sche, diesmal fiir ca. drei Wochen. In
der Kopfklinik wurde noch einmal
eine Kernspintomographie durchge-
fiihrt — mit niederschmetterndem
Ergebnis: kein Hinweis auf ein Hy-
pophysenadenom.

Nun lernte ich Professor Fahlbusch
kennen. Er sah mich an und sagte:
,»Sie sind ein Cushing und wir ope-
rieren sie am Montag.” Mir blieb die
Luft weg. Professor Fahlbusch hatte
mich nie zuvor gesehen und ich habe
auch meinen Namen nicht genannt.
Nur aufgrund meines Aussehens hat
er gewusst, wer ich bin.

Am Montag frith wurde ich um 7.30
Uhr in den OP gefahren. Ich hatte
sehr gemischte Gefiihle. Hilft die
Operation? Bleibt etwas zuriick?
Sehe ich irgendwann wieder aus wie
frither? (Mittlerweile hatte ich 18 kg
zugenommen.) Ich dachte, viel
schlimmer kann es auch nicht mehr
werden.

Gegen Mittag weckte mich Professor
Fahlbusch und sagte mir, dass die
Operation gut verlaufen sei. Ein
winzig kleines Adenom in der Hypo-
physe war die Ursache meiner Be-
schwerden. Um es zu entfernen,
musste der linke Teil des Hypophy-

senvorderlappens entnommen wer-
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den. Am nichsten Morgen wurde
mir Blut zur Uberpriifung des Cor-
tisolspiegels abgenommen. Der Wert
war niedrig, weshalb ich Hydrocor-
tison einnehmen musste. Insgesamt
ging es mir sehr gut, gleich nach der
Operation waren auch meine Mus-
kelschmerzen verschwunden.

Nach 3 Wochen durfte ich nach
Hause. Ich freute mich sehr. Mir
ging es gut und schon 2 Tage spiter
fing ich in meinem Nihstiibchen
langsam wieder zu arbeiten an. Bei
der stationiren Nachuntersuchung
nach 3 Monaten war ich schon 9
Kilo leichter und wieder etwas leis-
tungsfihiger. Die Untersuchungen
ergaben einen Riickgang des Cu-
shings. Meine Gesichtsfarbe norma-
lisierte sich, auch meine Periode setz-
te wieder ein. Es war wie ein zweites
Leben, mir ging es immer besser.
Innerhalb von 10 Monaten verlor
ich die ganzen 18 Kilo wie von allei-
ne — es war einfach unglaublich!

Das Einregulieren der Hormone
verlduft nicht ohne Probleme

Zweimal im Jahr ging ich in die En-
dokrinologische Sprechstunde der
Uniklinik Erlangen, wo sie zufrieden
mit meinem Zustand waren. Sogar
das Hydrocortisol wurde abgesetzt.
Bei einem Routinebesuch beim Ra-
diologen zeigte sich, dass mein

Schilddriisenknoten zu wachsen be-
gann. Das Medikament, welches das
Knotenwachstum hemmen sollte,
habe ich nicht vertragen. Der Kno-
ten wuchs weiter, bis er im Februar
2003 entfernt wurde. Seitdem neh-
me ich auch Schilddriisenhormone.
Da ich bei der Regelblutung auf-
grund des Myoms sehr starke Bauch-
schmerzen hatte, riet mir meine
Frauenirztin, mir die Gebirmutter
entfernen zu lassen. Doch so kurz
nach der Schilddriisenoperation
wollte ich mich nicht schon wieder
Lunters Messer” begeben.
Zwischenzeitlich wurde durch eine
Blutuntersuchung festgestellt, dass
mein  Wachstumshormonspiegel
sehr niedrig ist und ich Hypophy-
senvorderlappeninsuffizienz habe.
Durch spezielle Tests (Insulin-Hypo-
glykimietest, GHRH-Arginintest)
wurde dies bestitigt. Der behandeln-
de Arzt riet mir, erst das Myom ent-
fernen zu lassen und dann mit der
Wachstumshormontherapie zu be-
ginnen. Im Juni 2003 wurde ich in
der Frauenklinik in Erlangen ope-
riert. Die Operation verlief gut und
nach 6 Tagen durfte ich wieder nach
Hause. Mein Bedarf an Kranken-
haus und Operationen war jetzt ge-
deckt!

Nun begann ich mit der Wachs-
tumshormontherapie. Mit einem
Pen spritzte ich mir die nétige Dosis.
Nach einiger Zeit bemerkte ich

Hautrétungen. Zum Gliick war
nicht der Wirkstoff, sondern das
Konservierungsmittel Ursache fiir
diese Unvertriglichkeitsreaktion. Ich
stieg auf ein anderes Priparat um,
das ich gut vertrage.

Mit der Zeit nahm ich 5 Kilo zu.
Blutuntersuchungen ergaben, dass
mein Cortisolspiegel zu niedrig ist.
Ich gleiche das mit 10 mg Hydrocor-
tison pro Tag aus. Ob die Gewichts-
zunahme am Wachstumshormon
liegt? Viel mehr als vorher esse ich
nicht. Ich zog die Notbremse und
nahm durch fettreduziertes Esssen
13 Kilo ab.

Da mein kleiner Finger nachts
wieder einschlief und ich Schmerzen
im linken Ellenbogen hatte, konsul-
tierte ich einen Orthopiden. Er di-
agnostizierte einen Tennisellenbogen
und spritzte mir Cortison. Fiir kur-
ze Zeit waren die Schmerzen weg.
Die Entziindung wanderte aber wei-
ter — Diagnose Golfellenbogen. Drei
Wochen lang spritzte mir der Arzt
Cortison. Der Schmerz ist weg —
dachte ich! Im November 2004 kam
der Schmerz wieder. Auf Anraten des
Arztes lasse ich mich operieren.
Nun hoffe ich, dass endlich Ruhe ist
und keine Operation mehr droht.
Alles in allem geht es mir gut. Ich
habe bisher gekimpft und werde es

auch weiterhin tun.

B. M.

Arztlicher Kommentar

Auch dieselbe Erkrankung fiihrt
nicht bei jedem Patienten zu den
gleichen Beschwerden und entwi-
ckelt sich gleich schnell. Im hier ge-
schilderten Fall kann man schon
fast vom ,,Gliick im Ungliick” spre-
chen, da sich die Symptome und
die dufleren Verinderungen relativ
schnell entwickelt haben und sich

dementsprechend schnell eine zielge-
richtete Diagnostik anschloss. Dies
ist leider keineswegs immer der Fall,
nur zu oft berichten Betroffene, bei
denen sich das Krankheitsbild anders
bzw. langsamer entwickelte, dass es
aufgrund der seelischen und auch
der physischen Verinderungen zu er-
heblichen Belastungen der Familie

oder auch im Arbeitsbereich bis hin
zum Arbeitsplatzverlust geckommen
sei (eindrucksvoll nachzulesen
z.B. bei: Pamela Miller Gotch:
Cushing’s Syndrome from the
Patient’s Perspective. In: Endocri-
nology and Metabolism Clinics of
North America, Volume 23, Num-
ber 3, September 1994, Seiten 607

GLANDULA 21/05



Meine KasuiStik mm—

— 617; referiert in ,,Glandula” 5/97,
Seite 16-17). Auch kénnen Begleit-
symptome des Hypercortisolismus
(des zu hohen Cortisolspiegels im
Blut) wie Diabetes, Bluthochdruck
und Osteoporose bereits gesund-
heitliche Schiden bedingt haben,
bis die Diagnose gestellt wird.

Diagnostik

Die Diagnose eines Hypercortiso-
lismus lisst sich in Verbindung mit
den Symptomen laborchemisch
relativ unproblematisch mittels des
Dexamethasontestes stellen, dem
sich eine Bestimmung von Cortisol
im 24-Stunden-Urin und ein sog.
Cortisoltagesprofil  anschlieffen
konnen. Beim Gesunden zeigen die
Cortisolwerte im Blut eine deutli-
che Tagesrhythmik mit morgens
deutlich hoheren Werten als nach-
mittags und abends. Diese Rhyth-
mik ist bei einem Patienten mit
Hypercortisolismus aufgehoben.
Der Begriff ,,Hypercortisolismus”
wird hier bewusst gewihlt, da sich
durch diese Testungen noch nicht
kliren lisst, wo denn nun die Quel-
le der Probleme tatsichlich sitzt.
Nach den Angaben in der Literatur
ist die Ursache zumeist, d. h. in
70—80 % der Fille, ein Adenom in
der Hypophyse. Dieses produziert
ACTH, was in den (an sich gesun-
den) Nebennieren die (Uber-)Pro-
duktion von Cortisol anregt. In
diesem Fall liegt ein ,klassischer”
Morbus Cushing vor. Als Cushing-
Syndrom bezeichnet man den Hy-
percortisolismus, wenn die Quelle
des erhohten Cortisols die Neben-
niere selbst ist (10 %) (z. B. auf-
grund eines Nebennierenadenoms)
oder die ACTH-Mehrproduktion
von anderen Kérperregionen aus-
geht (10 %), beispielsweise einem
Lungentumor.

PD Dr. med. Igor A. Harsch, Oberarzt und
Leiter der Abteilung Endokrinologie und
Stoffwechsel, Medizinische Klinik I mit
Poliklinik, Universititsklinikum Erlangen

Die Suche nach der Quelle des Pro-
blems ist beim Hypercortisolismus
des ofteren schwierig. Nicht selten
ist ein Hypophysenadenom, das
ACTH produziert (also der eigentli-
che Morbus Cushing), derart klein,
dass es der bildgebenden Diagnostik,
die vorzugsweise mit einer Kernspin-
tomographie durchgefiihrt werden
sollte, entgeht. Dies war hier der Fall.
Komplizierend kann sich aber infol-
ge der dauernden Stimulation durch
das ACTH die Nebenniere vergro-
fern (ihnlich wie sich ein Muskel bei
hiufigerer Beanspruchung ebenfalls
vergroflert), dies teilweise auch in
knotenartig wirkender Form. Dies
war bei der Patientin in diesem Fall-
bericht auch so. Man mag dann tat-
sichlich versucht sein, eine Neben-
niere direkt zu operieren, so dass bei
der diagnostischen Abklirung des
Hypercortisolismus auch die labor-
chemische Diagnostik unerlisslich
ist.

Der hier normale ACTH-Wert, die
bei steigenden Dexamethasondosen
immer niedrigeren, aber weiterhin
pathologischen morgendlichen Se-
rumcortisolwerte und die Stimulier-

barkeit der ACTH-Sekretion im

CRH-Test sprachen laborchemisch
fiir ein zentrales Geschehen im Sin-
ne eines Morbus Cushing. Auf-
grund der Nichtlokalisierbarkeit
eines Adenoms in der Hypophyse
war also von einem sehr kleinen
Adenom auszugehen, dessen ge-
nauere Lokalisation erst im Sinus-
petrosus-Sampling gelang.  Ge-
meint ist damit eine Ausnutzung
der Anatomie der Blutversorgung
bzw. des Blutabflusses der Hypo-
physe. Diese gibt das ACTH in den
Sinus petrosus inferior, ein prak-
tisch ringférmig um die Hypophy-
se gelegenes Blutgefif3, ab. Fiir das
Sampling werden iiber die Leiste
zwei Katheter in die beiden Enden
der Sinus petrosi inferiores einge-
fithrt und dort, wo der ACTH-
Spiegel am hochsten gemessen
wird, ist die Quelle des ACTH-
Exzesses zu vermuten. Dass ein sol-
cher Eingriff nur dem Geiibten
obliegt, versteht sich von selbst.

Therapie

Im hier geschilderten Fall erfolgte
im November 2000 eine Hemihy-
pophysektomie (halbseitige Entfer-
nung der Hypophyse), seither gibt
es keinen Anhalt fiir ein Rezidiv.
Ein solcher Eingriff an der Hypo-
physe heilt den Morbus Cushing, es
kann aber sein, dass andere hor-
monproduzierende Achsen in Mit-
leidenschaft gezogen werden, was
sich erst in regelmifligen Verlaufs-
kontrollen nach der Operation
zeigt. Im hier geschilderten Fall
muss Wachstumshormon und jetzt
auch Cortison ersetzt werden, eine
weitere regelmiflige endokrinologi-
sche Kontrolle auch der anderen
Hormone ist unerlisslich.

1. Harsch, Erlangen
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Tage_bucha‘uSZﬁge einer Patientin mit ;
kompletter Hypophysenvorderlappen-

insuffizienz nach Radiatio im

Kleinkindalter |

Ein Tag vor der Substitutionstherapie:

‘Ein neuer Tag beginnt sein Licht um mich auszubreiten,

“versucht mit seiner neu aufsteigenden.Helligkeit mich

zu motivieren, mit der Durchfiihrung der mir gestellten
und von mir erwarteten Aufgaben fiir diesen Tag zu be-
ginnen, meine sonstigen personlichen Vorhaben anzu-
gehen. Ja, er will mich durch seine Gerduschkulissen, die
sich nicht nur in Verkehrsgerduschen und Vogelgezwit-
scher erschopfen, endgiiltig wachriitteln. Sein Sichtbar-
und Hérbarwerden soll mich in die statischen Tagesab-
ldufe integrieren und auffordern, ihn mit Aktivititen zu
fiillen. _ : '

Aber ich habe Angst vor diesem neuen Tag. Ich habe
Angst aufzustehen. Meine Angst begriindet sich aus der
Befiirchtung, den Anforderungen, die der Tag mit sich
bringt, nicht gewachsen zu sein, mein mir selbst aufer-
legtes Tagespensum nicht bewiltigen zu kénnen. Was
-wird dieser Tag noch an Unvorhergeschenem bringen?
Werde ich es schaffen, auch dieses in mein Titigkeitsfeld
zu integrieren? Ich mochte so gerne so vieles tun. Aber
wann werden die in Gedanken gefassten Vorsitze und
Zielvorstellungen in ihrer Umsetzung durch die so
schnell nachlassende Kraft wieder zunichte gemacht
werden?

Pessimistische. Gedanken? — Oh nein! Ich weif sehr
wohl, dass diese Gedanken berechtigt sind, denn in.der
Vergangenheit bewies die Realitit, dass diese Gedanken,
diese Fragen traurigen Wahrheitsgehalt haben und nicht
aus der Luft gegriffen sind. Ideen, Vorhaben, Motivati-
on und Leistungsbereitschaft standen im Widerspruch
zum korperlichen Handlungs- und Durchhaltevermo-
gen. Bisher wurden solche Gedanken sehr oft Wirklich-
keit, indem gesteckte Ziele wegen korperlicher Indispo-
sition nicht erreicht werden konnten. Dies musste un-
weigerlich zu der bitteren Erkenntnis fithren, weniger
ausrichten, weniger leisten zu kénnen als andere. Visio-
nen mussten gedankliche Visionen bleiben, waren
zumindestin meiner Person nicht in Handeln realisier-

bar.’

“ Ich'drehe mich auf die Seite, lasse die vorsichtigen Son- .

nenstrahlen des jungen Tages durch die Rollladenschlitze
tiber meinen so schweren Korper gleiten — die Sonnen-
strahlen, die ich ach so licbe und in denen ich gerne mit
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kindlicher Freude herumtanzen
wiirde, ihnen dabei die Arme entge-
genstreckte, um sie an ihnen herabgleiten
und iiber meinen Kérper streichen zu lassen, der
sie wie ein Schwamm aufsaugte und sich damit erwérm-
te, aber auch eine kosmische Verbindung eingehen und
aufleben wiirde.

Oh, das erinnert mich an unbeschwerte Kindertage.
Wihrend ich jetzt kalt und bleiern in meinen Kissen
liege, sehne ich mich nach der Leichtigkeit des Kind-
seins zuriick. Ich lasse diese Kindertage wie einen Film -
Revue passieren. Dabei bemerke ich, dass ich mir nur die
schonen Passagen dieses Films vor mein inneres Auge
hole: Warum? Verklirt die Erinnerung die dunklen Er-
eignisse? Oder war tatsichlich als Kind alles leichter, ein-
facher, unproblematischer?

Ich beginne iiber Vergangenes zu reflektieren. Es wiirde
mir jetzt auch nicht weiterhelfen, ein Mosaikbild der nur
unbelasteten Zeitsequenzen zusammenzusetzen. Sie
wiirden mich vielleicht nur noch trauriger iiber den
schon seit Jahren andauernden und sich immer noch ver-
schlechternden korperlichen Zustand machen. Es wire
nicht gut, eine heile Welt zu konstruieren, nichtnur weil

es sie nicht gab, sondern weil sie noch stirker die Dis-
krepanz zur Realitit hervorheben wiirde. Und Realitit
ist, dass ich mich tiglich mit der Angst quile zu versa-
gen, weil mich die Erfahrung gelehrt hat, das Versagen
einkalkulieren zu miissen. _

Ich kann mich nicht mehr mit anderen messen, denn ich
wiirde ganz sicher hinter ihrer Leistungsfihigkeit und
Ausdauer zuriickbleiben. Also meide ich Konkurrenzver-
halten, Wetteifern, Kriftemessen, aber auch Konflikte,
Debatten und Auseinandersetzungen. So bleibt es nicht
aus, dass ich mich mehr und mehr isoliere, in mich selbst
zuriickziehe und mich immer hiufiger frage, ob dieses
Leben noch lebenswert ist.

Wias ich beginne, gelingt mir nicht zu Ende zu fiihren,

- weil mir wihrend des Agierens die physische Durchhal-

tekraft ausgeht. Ich will, aber ich kann nicht.”

Draufen beginnt das Leben zu pulsieren, ich liege
immer noch in' dem sachte verdunkelten Raum mit den
spirlichen, lockenden Sonnenstrahlen, die mehr und



mehr an Licht und Wirme gewinnen. Mein Kérper ist
bleischwer und versucht mich in die Tiefe zu ziehen. Er
will mich von dem Tag fernhalten. Meine Augen suchen
das Sonnenlicht. Sein gelbes Flimmern erscheint mir wie
ein Zulicheln. Es aktiviert meine positiven Gedanken,
macht mich neugierig, was an schénen Dingen heute auf
mich zukommen wird. Das Positive iiberflutet mich. Ich
geniefle eine kurze Weile diesen Zustand, der mir zuneh-
mend die Kraft verleiht, aufzustehen und dem Tag zu
begegnen. ;

Beim Zubereiten des Friihstiicks ldsst die Assoziation mit
Essbarem wieder Gedanken an die Kindheit wach wer-
den. Ich erinnere mich an Situationen, in denen man
versuchte, Essen mit allen Mitteln und Tricks in mich
hineinzustopfen. Ich war nun einmal ein schlechter Es-
ser, aber das wollten die Erwachsenen nicht akzeptieren,
weil ich, wie sie meinten, deswegen langsam wuchs und
eine hohe Infektanfilligkeit hatte, die mich oft wochen-
lang ans Bett fesselte. Hunger — das kannte ich nicht. Ich
konnte in der Schulpause oft nicht begreifen, was in
meinen Klassenkameraden vorging, wenn sie gierig in ihr
Butterbrot regelrecht hineinhauten und ruck zuck das
Brot verschlungen war. Oft schenkte ich mein Pausebrot
her oder tauschte es gegen Glasmurmeln, weswegen ich
sehr beliebt war, zumal der Wert der Murmeln fiir mich
nicht so entscheidend war; viel wesentlicher fiir mich
war, den Essenstress dadurch meiden zu kénnen, ohne
dass von meiner Familie jemand etwas davon mitbekam.
Durst — immer sollte ich etwas trinken. Warum? Das war
doch tiberfliissig, driickte hochstens im Magen. Ich ver-
stand die anderen nicht, weil Hunger und Durst fiir
mich kein Thema bzw. immer nur ein Reizthema waren.
Die anderen verstanden mich nicht, weil man doch trin-
ken muss, um gesund zu bleiben, und essen muss, um
zu wachsen und widerstandsfihig zu sein. In der Erin-
nerung sind die damit verbundenen psychischen Macht-
kimpfe immer noch sehr plastisch vorhanden. Auch die
daraus resultierenden Vorwiirfe und das mir oktroierte
schlechte Gewissen werde ich nicht vergessen kénnen,
zumal sie ja Recht behielten, da mich meine Immun-
schwiche immer wieder beutelte, der ,,geringste Wind-
hauch mich umwarf”, ich Stresssituationen nicht wider-
stehen konnte und gelegentlich sogar mit Ohnmachten
reagierte. Auch meine ,,Schneewittchen-Blisse”, meine
ewig kalten Hinde, meine zuweilen auftretende Abge-
schlagenheit und Gleichgiiltigkeit, meine kurze kérpet-
liche Ausdauer sowie die schlecht heilenden Schiirfwun-

" den fiihrte man auf.das ,Nichtessenwollen” zuriick.

Mit der beginnendén Pubertit stellten sich neue Proble-
me ein. In den Umkleideriumen vor und nach den
Sportstunden konnte ich mich nicht mit meinen Freun-
dinnen messen. Ihre Briiste waren schon wesentlich
weiter entwickelt, ihre Schambehaarung war schon aus-
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gebildet, die meisten hatten schon die Periode. Stattdes-
sen entwickelte ich multiple Allergien. Wesentlich spi-
ter als bei meinen Mitschiilerinnen stellte sich schliefllich
doch noch die Periode ein, aber auch im Erwachsenen-
alter blieb sie unregelmiflig und selten.

Wenn mich auch mein Leben lang gesundheitliche Be-
eintrichtigungen plagten, so versuchte ich dem Leben
immer wieder schone Seiten abzugewinnen. Da gab es
das Lesen bedeutender Autoren, das Diskutieren mit
Gleichaltrigen, das Musizieren, das Reisen. Oh ja, das
Leben konnte auch wunderschéne Sequenzen haben.
Freundschaften, die erste Liebe, die grofle Liebe!
Gerade im Musizieren, iiberhaupt in der Musik, fand ich
einen positiven Gegenpol. So lief§ ich Klinge tiber mei-
ne blasse Haut gleiten, bis sie durch ihre vibrierende
Fiille in den Korper eindrangen, sich dort ausbreiteten
und in immer neuem Fluten neue Erfahrungen vermit-
telten. Ich lernte, immer besser Klangwelten selbst zu
erzeugen und als eigene Geschopfe in ihnen Vollkom-
menheit zu erfahren, mit ihnen zu verschmelzen und in
ihnen zu schweben. In perlenden Klavierpassagen
schopfte ich Energie aus dem Flieflen der Tone und
entwickelte Kraftreserven, die mich den Leistungsanfor-
derungen standhalten liefen. Lyrische Tonfolgen stimm-
ten mich frohlich und motivierten mich, Neues in An-
griff zu nehmen. Im Spielen und Interpretieren konnte
ich emotional versinken, aber genauso in unbekannte
Regionen des Gestaltseins vordringen. Auf dieser Ebe-

' ne des Empfindens fiihlte ich mich wohl, vermochte ich

die kérperlichen Unvollkommenheiten nicht nur zu
»iberspielen”; sondern auch aus dem Bewusstsein zu 16-
schen. In der Musik, mit meinem Klavierspiel konnte ich
Ich sein: . :

Und doch hérte ich nicht aufzu fragen, weshalb gefade
mein Korper Krankheiten wie ein Magnet anzog. Ich
brauchte z. B. nur in die Nihe éines erkilteten Menschen
zu kommen, schon hatte auch ich den Infekt aufge-
schnappt. Und was noch erschwerend hinzukam, ich
konnte solch eine Erkiltung nicht wegstecken wie an-
dere; bei'mir nahm sie stets einen heftigen, langwierigen
Verlauf und ich fithlte mich unendlich matt und krank,
was meine Mitmenschen oft kaim verstehen konnten,
denn ein grippaler Infekt ist doch etwas Harmloses.
Windzug, krasse Warm-Kalt-Wechsel, grofle korperliche
Anstrengungen bedeuteten fiir mich stets das grof3te
Gift, d. h., hier reagierte ich mit Erkrankungen — Erkran-
kungen, an denen ich eine ungewohnlich lange Zeit zu
knabbern hatte. So war es nicht verwunderlich, dass man
mich, meine ausgeprigte Musikalitit einbeziehend, zum
»Sensibelchen” abstempelte, das keine Widerstandskraft
besitzt. Mich storten solche Kategorisierungen, deshalb
zwang ich meinem Korper oft groflere Leistungen ab, als
sie andere erbrachten, denn ich musste mir immer
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wieder selbst beweisen, dass es nicht eine in mir vorhan-
dene Trigheit oder Bequemlichkeit ist, die manche Din-
ge verhinderte, sondern Unfihigkeiten des Korpers der
Grund dafiir sind; Umwéltanforde_rungen nicht stand-
zuhalten. Ich fragte mich auch, warum ich schon in frii-

hen Jahren Osteoporose bekam. Hing das mit meinen

- korperlichen Schwichen zusammen, dass diese Erkran-
kung, die Frauen meist erst nach den Wechseljahren zu
schaffen macht, mich schon so friih belastete? Aber ei-
gentlich fehlte mir ja nichts. Ich hatte es lingst aufgege-
ben, einem Arzt gegeniiber meine kérperlichen Proble-
me zu schildern. Wer wollte sich denn heute noch die

Miihe machen, iiber meine Problematik nachzudenken,

man erhob Blutwerte und nachdem das iiblicherweise
abgefragte Blutbild in Ordnung war, gab es keine wei-
tere Veranlassung, an eine kérperliche Erkrankung zu
denken. Es musste wohl psychosomatisch sein.

Zum Gliick fand ich einen ausgezeichneten Psychothe-
rapeuten, der nach einer Reihe von Sitzungen meinte,
ich solle mir einen guten Internisten suchen, denn er
gehe nach allem, was er iiber mich erfahren habe, doch
von einer .korperlichen Erkrankung aus. Aber damit

ich letzt-
endlich wieder vor ei-
nem Triimmerhaufen &
meiner selbst.

Wo sollte ich einen Internisten

stand

finden, der herausfindet, was mir
fehle? Nach all den Arztodysseen und
niederschmetternden Nichtdiagnosen °
war mir klar, dass ich alleine mit meinen
Unpisslichkeiten-und gesundheitlichen Einbriichen
zurecht kommeén musste. Ich hatte schon immer gefﬁhlt,
dass da eine korperliche Fehlsteuerung sein musste, jetzt
hatte ich endlich einmal die Bestitigung durch einen
Fachmann. Aber was half sie mir? Denn bis jetzt hatte
mir kein Arzt dauerhaft weiterhelfen koénnen und ich
hatte stets sehen miissen, wie ich ganz alleine damit
zurecht kam. - ;
Wihrend nun im Haus die horbare Betriebsamkeit zu-
nimmt, werde ich aus'meinen Erinnerun'gen gérissen.
Ich stelle fest, dass der Tag nach Aktivititen ruft. und
damit auch mich fordert. Ich muss versuchen, das Bes-
te daraus zu machen ...

Eine Tagebuch-Passage, geschrieben unter der

Substitutionstherapie:

-Heute erlebte ich wieder einen wunderschonen Tag. Wie
immer im Sommer traf ich mich dienstags am Nachmit-
tag mit meinen Tennisfreundinnen. Wir spielten mit
kleinen Pausen knapp 3 Stunden Doppel. Jetze bin ich
zwar ausgepowert, aber ich fithle mich gut, zufrieden
{iber das Geleistete und nicht zu miide, um demnichst
meiner Familie das Abendessen zuzubereiten.

Oh ja, wieder genief8e ich einmal dieses neu gewonne-
ne Leben, meine Lebensfreude, die treibende Motivation
und die entsprechende Energie, um diese. Motivation
auch umzusetzen. Ich bin so dankbar und gliicklich,
endlich dem Leben aktiv entgegentreten zu kénnen und
es nicht mehrals ein ;leben miissen” zu verstehen. Ach,
es hat sich so vieles geindert in den letzten Jahren, seit
die Substitutionstherapie greift. Mein Leben hat sich
vollkommen gewandelt. Ich bin ein neuet, ein anderer
Mensch geworden —auch duferlich. Mein Ubergewicht
beginnt sich zu regulieren, aber ich empfinde auch Lust,
auf mein Aufleres zu achten, mich zu pflegen. Mein
Korper ist nicht mehr nur ein belastender Teil meiner
selbst, sondern er verhilft mir, mein Leben zu steuern
und Lebensqualitit zu erfahren. :

“Ich'bin in jeder Hinsicht belastbarer geworden, kaum

noch infektanfillig und wesentlich leistungsfihiger.
Auch imvpsychischen Bereich hat sich manches geidndert.
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Ich bin ausgeglichener, lingst nicht mehr so reizbar und
vor allem stehe ich dem Leben iiberwiegend positiv ge-
geniiber, depressive Verstimmungen finden keinen An-
satzpunkt mehr. Meine morgendlichen Angste vor den
Belastungen des Tages sind verflogen,: einfach weg!
Allerdings muss ich eingestehen, besteht auch kein An-
lass mehr dazu, denn ich kann jetzt das auch durchzie-
hen, was ich mir vorgenommen habe. Mein Kérper
macht mir keinen Strich mehr durch die Rechnung—er
funktioniert eben. Das hat auch bewirkt, dass ich
insgesamt selbstbewusster geworden bin. Das wiederum
hat zur Folge, dass ich mir selbst mehr zutrauen und
auch daraufvertrauen kann, es kriftemifig durchzuhal-
ten. Mein Leben heute ist ganz und gar nicht mehr zu
vergleichen mit dem vor der Diagnosestellung einer Hy-
pophyseninsuffizienz und vor allem der nun durchge-
fiihrten Substitutionstherapie.

Allerdings war, wenn ich heute zuriickblicke, der Beginn
des Behandlungsverlaufs nicht ganz einfach, sowohl von
der medikamentésen Einstellung her— sie erforderte viel
Einfithlungsvermogen von Seiten des Endokrinologen
— als auch fiir mich, denn es galt, Geduld aufzubringen
und trotz Riickschlige an den Erfolg zu glauben.
Obwobhl ich einer umfangreichen medikamentosen The-
rapie bedarf und eine speziell auf meine kérperlichen Be-
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diirfnisse abgestimmte Substitution aller ausgefallenen

Hormonachsen erforderlich ist, fithle ich mich trotzdem

- besser als je zuvor. Es macht mir nichts aus zu wissen,
dass ich diese Medikamente fiir den Rest meines Lebens
einnehmen muss. Im Gegenteil, ich kann problemlos da-
mit klarkommen, da ich feststelle, dass sie mir gut tun

_und mein Leben qualitativ aufwerten. Sie verhelfen mir
dazu, mich in entscheidendem Mafle wohler zu fiihlen
und ich bemetke, unverhiltnismifig leistungsfihiger ge-
worden zu sein. AT
Zunichst glaubte ich, dass sich unter der Substitutions-
therapie nicht besonders viel in meinem Kérper verin-
dert habe; aber dann wiinschte man in der Klinik einen
Auslassversuch, um zu testen, ob die Hormonersatzthe-
rapie iiberhaupt erforderlich ist. Bei Entzug traten ca. 14
Tage nach Absetzen des Wachstumshormons viele alte
Beschwerden wieder auf; die ich einfach vergessen hat-
te, z. B. diese morgendlichen Angste, die depressiven
Stimmungslagen, die Antriebslosigkeit. Mir wurde be-

wusst, wie schnell man sich an Lebensqualitit gewshnen
kann, sie fiir selbstverstindlich nimmt. Ein Cortisonent-
zug fand erst nach 4 Wochen beim stationiren Klinik-
aufenthalt statt und ich begann die angenchmen Seiten
meines neu gewonnenen Lebens zu vermissen. Hitte mir
in jenem Zustand, in dem ich die Diskrepanz besonders
eindrucksvoll empfand, jemand gesagt, es gibe diese
Medikamente nicht mehr, ich weif$ nicht, wie ich rea-
giert hitte. Da mir nach erneuter Substitution allmih-
lich wieder ,,neue Fliigel wuchsen” und ich korperlich er-
fahren konnte, welche nutzbringenden Verinderungen
diese Therapie fiir mich mit sich bringt, will ich sie unter
keinen Umstinden mehr missen.

Da sich auch mein Aktionsradius wesentlich erweitert
hat, méchte ich diese Tagebuchseite schlieflen, um mich
meinen fiir diesen Tag noch anstehenden Aufgabenstel-
lungen zu widmen. '

Buchtipp (-

Informationsbroschiire flir Patienten
mit Hypophyseninsuffizienz

' Hypophyseninsuffizienz — schon
das Wort allein ist fiir den medizi-
nischen Laien ein Paradebeispiel fiir
exzellentes ,,Fach-Chinesisch”.
Noch weitaus schwerer ist es, die
tiberaus komplexen Funktionen der
Hypophyse, unserer Hirnanhang-
driise, und die Folgen von Ausfillen
der hormonproduzierenden Zen-
tren zu verstehen. In der jetzt neu

. aufgelegten, von Frau Margot Pase-
dach (selbst eine Patientin mit Hy-
pophyseninsuffizienz) iiberarbeite-
ten Informationsbroschiire des
Netzwerks werden die Zusammen-

- hinge in verstindlicher Form erldu-
tert. Der Leser erfihrt darin, wie
unser Hormonsystem funktioniert,
welche Rolle die Hypophyse dabei

- spielt und was passiert, wenn die
Hypophyse oder Teile davon ausfal-
len — es also zu einer Hypophysen-
insuffizienz kommt. Ein umfang-
reiches Kapitel ist den Symptomen

gewidmet, die — je nachdem, welche
Hormone ausgefallen sind — in einer
enormen Vielfalt, aber auch in sehr
unterschiedlicher Ausprigung auf-
treten konnen.

Entsprechend schwierig ist die Dia-
gnose einer Hypophyseninsuffizi-
enz. In der Broschiire kénnen Sie
nachlesen, welche Tests und Unter-
suchungsmethoden dem Facharzt
dafiir zur Verfiigung stehen. Fiir
Betroffene besonders von Interesse
sind die ausfiihrlich beschriebenen
Behandlungsméglichkeiten, die ne-
ben der Operation (Entfernung von
Hypophysentumoren) und Strah-
lentherapie vor allem den Ersatz der
ausgefallenen korpereigenen Hor-
mone (= Substitutionstherapie) um-
fassen.

In den beiden letzten Kapiteln fin-
den sich hiufig gestellte Fragen und
die Antworten darauf sowie einige
Erfahrungsberichte, die einerseits

M. P
ypophysen-
insuffizienz
NETZWERK

typisch fiir diese Erkrankung sind,
andererseits betroffenen Patienten
auch Hoffnung und Mut machen.
Mitglieder des Netzwerks kénnen
die Informationsbroschiire ,, Hypo-
physeninsuffizienz” ab sofort kos-
tenlos in der Geschiftsstelle in Er-
langen anfordern. Bitte verwenden
Sie fiir Ihre Bestellung die Postkar-
te im Einhefter (in der Mitte des
Heftes). .
B.S.
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—— Erfahrungsberichte

Erst durch ein rezidivierendes
Makroadenom lernte ich meine
Hypophyse richtig kennen

Meine Hypophyse habe ich, wie fast
alle Betroffenen, erst spit im Leben
(ich war 58) und in langsamen Etap-
pen kennen gelernt.

Es begann 1998 mit Sehstérungen
(Wolkchen, die  Gegenstinde
teilweise abdeckten), die sich lang-
sam, aber immer intensiver einschli-
chen, bis sie wirklich storten. Befrag-
te Arzte waren ratlos, insbesondere
der Augenarzt war wenig hilfreich.
Schliefdlich riet mir der HNO-Arzt,
einen Neurologen zu konsultieren.
Eher zufillig geriet ich an einen
duflerst gewissenhaften Arzt, der
2 Stunden lang versuchte, personlich
und mit Hilfe zahlreicher Gerite
eine Ursache fiir die von mir be-
schriebenen Symptome zu finden.
Er gab mir den Rat, schnellstens eine
Kernspin-Untersuchung machen zu
lassen. Nach der Diagnose eines
5 cm groflen Makroadenoms wurde
ich innerhalb weniger Tage im Au-
gust 1998 transsphenoidal (durch
die Nase) operiert.

Nach der Operation ging es mir
bald wieder gut

Die Neurochirurgen wiesen mich
bereits nach der Operation auf die
unangenehme Eigenschaft dieser
Adenome hin, im Verlauf der Zeit
nachzuwachsen, was ich jedoch eher
locker hinnahm. Ich war nur froh,
dass meine Sehkraft wieder fast
100 % betrug und ich schnell wieder
fit wurde.

Bei der Kontrolle 1999 zeigte das
MRT entweder Rest-/Narbengewe-
be oder ein Rezidiv und ein Jahr spi-
ter war deutlich, dass das Rezidiv
langsam, aber sicher heranwuchs.

GLANDULA 21/05

2001 tauchten die ersten, mir bereits
bekannten Sehstérungen auf, da das
Adenom wieder auf die Sehnerven-
kreuzung (Chiasma opticum) driick-
te. Mit den Neurochirurgen verein-
barte ich, mich erneut operieren zu
lassen, wenn die subjektiven Storun-
gen zunihmen und sich das Tumor-
wachstum durch ein MRT bestiti-
gen liefle.

Leider zeigte der Tumor
ein schnelles invasives Wachstum

Bereits im November 2001 wurde
ich zum zweiten Mal operiert —
diesmal transkraniell, da man davon
ausging, das Wachstum des Ade-
noms sozusagen ,,von oben” gezielter
eindimmen zu kénnen. Leider war
aufgrund des ausgedehnt invasiven
Wachstums eine vollstindige Entfer-
nung nicht méglich und es konnte
»nur’ die Sehnervenkreuzung freige-
legt werden. Die Neurochirurgen
wiesen mich auf die Moglichkeit
bzw. Notwendigkeit einer Strahlen-
therapie hin.

2002 begannen meine Recherchen
bei zahlreichen Fachirzten in Han-
nover, um zu erfahren, welche Art
der Bestrahlung optimal sei und wo
diese am besten und sichersten
durchgefiihrt werden kénnte. So
vollig furchtlos stand ich dieser Be-
handlungsart anfangs nicht gegen-
tiber, das gebe ich gern zu. Das Gan-
ze war ein miithsames Unterfangen,
denn die Auflerungen von Arzten
aller Couleur, inklusive Endokrino-
logen und Neurochirurgen, sowie
das Fachwissen aus dem INI ergaben
fiir mich als Laiin nicht gerade eine
klare Linie. Schicher war nur, dass

eine chirurgische Bestrahlung wie
z.B. Gamma-Knife nicht fiir mich in
Frage kam, weil mein Tumor nicht
klar zu seiner Umgebung abgegrenzt
und auflerdem nicht ausreichend
weit von Sehnerv und Chiasma op-
ticum entfernt war.

Die Suche nach der optimalen
Strahlentherapie begann

Unter den Klinikorten wurde mir
neben Heidelberg, Kéln etc. immer
wieder Marburg genannt, so dass ich
mich dort beraten liefS. Mit dem
Ergebnis, dass ich eine ,stereotakti-
sche Konvergenzbestrahlung” in
Marburg bei meiner Krankenkasse
beantragte. Diese hatte jedoch an-
geblich keinen Vertrag mit der Uni-
versititsklinik in Marburg und bot
mir eine dhnliche Behandlung in
Hannover oder Berlin an. Keiner
meiner medizinischen  Berater
mochte sich jedoch fiir diese Option
aussprechen, da alle die diesbeziig-
lich besten Méglichkeiten in Mar-
burg sahen. Dort seien die einschli-
gigen Erfahrungen iiber einen linge-
ren Zeitraum erworben, gefestigt
und mit besten Erfolgen belegt.
Der Einspruch bei der Krankenkas-
se wurde abgelehnt und die Chancen
am Sozialgericht sahen nicht gut aus.
Wir hatten auflerdem nicht die Ner-
ven fiir langwierige Verhandlungen,
weil die Furcht vor dem Rezidiv all-
mihlich immer mehr in den Vorder-
grund riickte.
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Fiir mich die Methode der Wahl:

die stereotaktische Konvergenz-
bestrahlung

Von Mai bis Juli 2002 lief ich mich
in Marburg strahlentherapeutisch
behandeln. Fiir die Nicht-Mediziner
unter den Lesern: Bei der stereotak-
tischen Konvergenzbestrahlung wer-
den Strahlen durch einen bewegli-
chen Geritearm aus unterschiedli-
chen Winkeln auf dasselbe Ziel ge-
lenkt. Hierdurch wird das den Tu-
mor umgebende gesunde Gewebe
geschont, weil durch die verschiede-
nen FEinfallswinkel die Strahlen
sozusagen unterschiedliche Wege
gehen. Um das Ziel genauestens zu
treffen, wurden nicht nur detaillier-
te MRT-Aufnahmen gemacht, son-
dern auch eine Kopfmaske angefer-
tigt, mittels der mein Kopf wihrend
der Bestrahlung (tiglich 4 Einstel-
lungen = Richtungen) fixiert wurde.
Fiir diese Behandlung verbrachte ich
iiber viele Wochen hinweg von mon-
tags bis freitags meine Zeit in Mar-
burg, wo ich eine freundliche Privat-
unterkunft gefunden hatte. Man
sollte meinen, dass es nicht lohne,
fiir die tdglichen 5 Minuten Strah-
lentherapie die ganze Woche dort zu
verbringen, aber es ging halt nicht
anders, und ich stellte fest, dass Mar-
burg ein schénes Stidechen ist ...

Die Kosten fiir die Behandlung habe
ich selbst tragen miissen, allerdings
erkannte das Finanzamt sie als
auflergewohnliche Belastung an —
immerhin etwas!

Trotz des Ausfalls von
Hypophysenfunktionen fiihle
ich mich heute gut

Die Nebenwirkungen wihrend der
Behandlung hielten sich gliick-
licherweise sehr in Grenzen, denn
die leichte Ubelkeit, die sich nach
einiger Zeit einstellte, konnte mit
Tropfen gut gedimpft werden. Eini-
ge Monate spiter fiihlte ich mich
auflerdem wieder gesund und kriftig
und hatte die zeitweilige Konditions-
schwiche iiberwunden. Die ,Lo-
cher” im Kopthaar, d.h. die Ein-
strahlstellen auf der Kopthaut, sind
wieder normal behaart. Man sieht
davon genauso wenig wie von der
Narbe, die mir vom Eingriff durch
das Schideldach geblieben ist.

Die Professorin fiir Strahlentherapie
an der Universititsklinik Marburg
hatte mir erklirt, dass unerwiinsch-
te Nachwirkungen der Strahlenthe-
rapie (z.B. Ausfall der Hypophysen-
funktionen) friihestens 2 Jahre nach
der Therapie auftreten kénnten.
Und so war es: Seit Mai 2004 schwi-
chelt die kortikotrope Achse erheb-
lich, wenn sie nicht inzwischen ganz
ihre Titigkeit eingestellt hat. So ge-
hore ich heute auch zu denen, die
Hydrocortison nehmen. Vermutlich
altersbedingt tut sich auch auf der
gonadotropen Achse nichts mehr bei
mir.

Insgesamt hat sich offensichtlich der
ganze ,Aufwand” gelohnt. Nach der
anfinglich mithsamen Suche nach
der Ursache meiner Beschwerden
hatte ich Gliick und fiihlte mich im
Groflen und Ganzen von den Arzten
gut beraten und betreut. Allerdings
hitte ich mir mehr Fithrung durch
die einzelnen Prozesse gewiinscht,
die die Fachirzte nicht iibernehmen
durften/wollten und fiir die sich
mein Hausarzt nicht kompetent
genug erachtete.

Inzwischen fiihle ich mich gut, trei-
be Sport und mache ausgedehnte
Spazierginge mit unserem Hund.
Seit der transkraniellen Operation
bin ich nur ziemlich wetterfiihlig
geworden (Kopfschmerzen). Ob der
Verlust des Geruchssinns auch dar-
auf zuriickzufiihren ist oder auf die
Strahlentherapie, kann ich nicht ge-
nau deuten, weil die Riechfihigkeit
sehr allmihlich nachlief}. Aber das
Essen schmeckt mir noch immer
und ich koche nach wie vor gern und

hoffentlich nicht schlechter als
vorher.

H G.
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Notfallerfahrungen einer Patientin mit Hypophyseninsuffizienz:

Vorsicht vor lebensbedrohlichen
Elektrolytentgleisungen!

Seit 14 Jahren lebe ich, heute 34-jih-
rig, mit der Erkrankung Hypophy-
seninsuffizienz. Nach der Diagnose
im Jahr 1991 folgten die erste Hypo-
physentumor-Operation und die
Einstellung auf die zu ersetzenden
Hormone an der Charité Berlin. Ich
nehme die fiir Patienten mit Hypo-
phseninsuffizienz iiblichen Medika-
mente: Hydrocortison, Minirin-
Spray, L-Thyroxin, Ostrogene (Yas-
min) und seit 2003 auch DHEA.
Durch die Anpassung bzw. Erho-
hung der Hydrocortison-Dosis kann
ich in der Regel auch Stresssituatio-
nen gut meistern. Inzwischen wurde
ich dreimal operiert, immer in Ab-
stinden von 5 Jahren. Der Tumorrest
wichst leider immer wieder nach.
Ich mochte trotzdem allen Men-
schen mit Hypophysenerkrankun-
gen Mut machen: Ich habe studiert,
arbeite Vollzeit und absolviere seit
1'/, Jahren abends ein Aufbaustudi-
um — fiihre also nach auflen hin ein
ganz normales Leben. Trotzdem
habe ich den Eindruck, dass die Fi-
higkeit des Korpers, Stress schnell
zu kompensieren, bei Menschen
mit Hypophyseninsuffizienz einge-
schrinkt ist. Ich bin immer sehr froh,
wenn die Klausuren geschrieben sind
und ich mich nach der Arbeit ein-
fach nur zu Hause erholen kann.

Extrem niedrige Natriumwerte
fiihrten zum Zusammenbruch

Meine Hormonwerte werden von
meinem behandelnden Endokrino-
logen an der Charité Berlin regelmi-
Rig tiberwacht. Ofter erhielt ich in
der Vergangenheit nach diesen La-
borkontrollen Anrufe, in denen mir
mein Arzt riet, nicht so viel Minirin
zu sprithen, da mein Natriumwert
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an der unteren Grenze sei. Ich ent-
gegnete, dass ich das Spray nur
zweimal am Tag benutze und ich
darin keine Uberdosierung erkennen
koénnte.

Im vergangenen Herbst erlebte ich
einen kérperlichen Zusammenbruch
nach einer linger andauernden
Stresssituation (Arbeit und Klausu-
ren). Ich fiihlte mich bereits die gan-
ze Woche schlecht und schwindelig.
Auf dem Weg zur Arbeit — ich woll-
te dort nur etwas abgeben und dann
gleich weiter zum Hausarzt fahren —
bin ich in der U-Bahn fast ohnmiich-
tig geworden. Zwei freundliche und
hilfsbereite Frauen brachten mich
sicher auf eine U-Bahnstation und
riefen sofort den Notdienst. Dieser
kam nach wenigen Minuten.

Zum Gliick war ich die ganze Zeit
ansprechbar. Ich hielt den Rettungs-
sanititern meine beiden Notfallaus-
weise hin, die speziell fiir Patienten
mit Hypophyseninsuffizienz vom
Arzt ausgestellt wurden. Jedoch
konnten sie mit meinem Krankheits-
bild tiberhaupt nichts anfangen. Ei-
ner der beiden wollte mich noch
iiber die Gefihrlichkeit einer Uber-
dosierung mit Kortison aufkliren ...
Da ich meine Arzt-Bestellkarten
dabei hatte, konnte ich die Sanititer
aber recht schnell davon iiberzeugen,
mich nicht in das nichstgelegene
Krankenhaus, sondern in die Charité
zu fahren, wo auch mein behandeln-
der Endokrinologe zu finden ist. In
der Notaufnahme wurde mein Arzt
gleich informiert. Er besuchte mich

Anfrage einer Leserin:

Wer weif5 etwas liber die Elektrolyt-
bestimmung mit I-Stat Monitor?

In den USA ist es iiblich, dass Patienten mit Diabetes insipidus ihre Na-
trium- und Kaliumwerte mittels I-Stat Monitor zu Hause kontrollieren
kénnen. Hauptsichlich ist der I-Stat Monitor zur Kontrolle der Blutgas-
werte entwickelt worden, es gibt aber auch Kartuschen zur Elektrolyt-
bestimmung. Meine Recherche hat ergeben, dass dieses System in
Deutschland nur an Veterinire vertrieben wird, Distributor ist die Scil
Animal Care Company in Viernheim.
In unserer Selbsthilfegruppe fiir Kinder mit Septo-optischer Dysplasie gibt
es mehrere Fille, in denen der DI phasenweise schwierig einzustellen ist,
aktuell ist ein Midchen zurzeit in der Klinik, weil sie aufgrund des zu nied-
rigen Natriumwertes Gehirnkrimpfe hatte.
Kennen Sie (z. B. pidiatrische Endokrinologen aus dem Netzwerk) ver-
gleichbare Systeme, die im Bereich der Humanmedizin eingesetzt wer-
den und kénnten Sie uns entsprechende Kontakte und/oder Informati-
onen beschaffen?
Ich habe Hinweise auf folgende Gerite gefunden: Spot Chem EL von
Menarini Deutschland und Opti CCA Osmotec fiir Blutgase und Elek-
trolyte, Distributor ist die AMP Medizintechnik in Graz.

B. B.
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kurz darauf und veranlasste das N6-
tige. Ich musste 6 Tage im Kranken-

haus bleiben.

Minirin am besten nur
nach Bedarf dosieren

Es stellte sich heraus, dass ich eine
Elektrolytentgleisung hatte, eine le-
bensbedrohliche Situation. Der Na-
triumwert war extrem niedrig. Nun
musste die Natriumkonzentration
unter idrztlicher Aufsicht ganz lang-
sam wieder auf den Normalstand
gebracht werden. Dies gelang durch
wenig Trinken und zeitverzogerte
Minirin-Gaben, wobei ich eine gro-
3e Menge Fliissigkeit verlor.

Mein Arzt wies mich darauf hin, dass
ich die Minirin-Dosierung sehr vor-
sichtig und am besten nur nach Be-
darfvornehmen soll. Bisher hatte ich
2 x viglich regelmiflig Minirin ge-
spriiht. Oft auch aus Bequemlichkeit
— wer méchte schon auf dem Weg

Buchtipp

zur Arbeit oder in anderen unpassen-
den Situationen mit plstzlichem
starkem Harndrang beldstigt wer-
den? Aber die regelmifiige Einnah-
me fithrte offensichtlich zu einer
schleichenden Uberdosierung des
Minirins mit der Folge, dass zu viel
Wasser im Korper zuriickblieb und
sich die Natriumkonzentration kon-
tinuierlich verringerte. Das Resultat
war die Elektrolytentgleisung, die zu
schwerwiegenden Folgeschiden fiih-
ren kann.

Seit diesem Erlebnis habe ich meine
Minirin-Einnahme-Methode konse-
quent umgestellt. Ich nehme das
Spray nur, wenn sich die typischen
Mangelerscheinungen  einstellen:
Durst und stindiger Harndrang. Auf
diese Weise werden die Einnahme-
abstinde sehr unterschiedlich und
variieren zwischen 6 und 20 Stun-
den! Insgesamt komme ich mit der
neuen Dosierungsmethode gut zu-
recht.

Informationsbroschiire fiir Patienten
mit Diabetes insipidus

Die Zuckerkrankheit, den Diabetes
mellitus, kennt heute fast jeder,
doch vom Diabetes insipidus hat
kaum einer jemals gehért. Daher
haben Betroffene, die mit dieser
Diagnose konfrontiert werden,
meist keine klare Vorstellung
davon, was diese Erkrankung fiir sie
nun bedeutet.

»Diabetes insipidus — was heif3t das
eigentlich?” lautet auch die Uber-
schrift des 1. Kapitels der Broschiire
des Netzwerks, die in verstindlicher
Sprache iiber dieses Krankheitsbild
informiert.

Erklirt wird die Wirkweise der
Hormone, insbesondere die des Va-
sopressins, das den Salz- und Was-
serhaushalt reguliert und bei Dia-

betes insipidus in zu geringer Men-
ge gebildet bzw. freigesetzt wird.
Folge ist eine stindige Wasseraus-
scheidung — neben einem starken
Durstgefiihl das charakeeristische
Symptom dieses Krankheitsbildes.
Zur Diagnosesicherung werden be-
stimmte Tests durchgefiihre, die
ebenfalls in der Broschiire beschrie-
ben sind. Besonders ausfiihrlich wird
die Therapie mit Desmopressin
(Minirin®), einer dem Vasopressin
ihnlichen Substanz, erldutert, denn
seine Dosis muss individuell ange-
passt werden. Hilfestellung dazu ge-
ben auch die wichtigsten Fragen
(und natiirlich die entsprechenden
Antworten) zur Therapie mit Des-
mopressin.

Mein Fazit aus dieser
Notfallsituation

Diese Erfahrung brachte mir zwei
Erkenntnisse.

1. Auch nach vielen Jahren sollte
man den Umgang mit sich selbst auf
den Priifstand stellen — sei es bei der
Bewiltigung von Stress oder auch bei
der Art und Dosierung der Medika-
mente. Man muss sehr genau auf
sich horen, um die eigenen Bediirf-
nisse richtig zu interpretieren und
die entsprechenden Mafinahmen
abzuleiten.

2. Ich méchte niemals in die Verle-
genheit kommen, in einem Notfall
nicht mehr ansprechbar zu sein.
Denn Notfallausweise niitzen wenig,
wenn die Nothelfer nicht danach
suchen (oder fragen) und zudem
deren Inhalt nicht verstehen.

K B.

Diabetes insipidus

fiir Patianten

Mitglieder des Netzwerks kénnen
die Informationsbroschiire ,,Diabe-
tes insipidus” kostenlos in der Ge-
schiftsstelle in Erlangen anfordern.
Bitte verwenden Sie fiir Thre Bestel-
lung die Postkarte im Einhefter (in
der Mitte des Heftes).

B. S.

GLANDULA 21/05
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Mein Leben mit dem Diabetes insipidus

Es gibt Tage, da vergesse ich fast, dass
ich diese Krankheit habe. Aber so-
bald das Minirin aufthért zu wirken,
werde ich sofort wieder daran erin-
nert.

Der Diabetes insipidus wurde bei
mir vor 18 Jahren festgestellt, ich war
damals 23. Angefangen hat es mit
sehr groflem Durst — aber nicht von
einem Tag auf den anderen, sondern
ganz langsam, so dass es mir erst gar
nicht bewusst war. Als ich dann end-
lich zum Arzt bin, habe ich 7 bis 8
Liter am Tag getrunken und fiihlte
mich ziemlich schlapp.

Der Hausarzt hatte ziemlich schnell
den Verdacht auf Diabetes insipidus
und schickte mich zur Uni-Klinik in
die endokrinologische Sprechstunde.
Dort wies man mich fiir eine
Woche stationir ein. Es folgten
Computertomographie, Sehtests
und ein Durstversuch. Ein mog-
liches Adenom an der Hypophyse als
Ursache wurde ausgeschlossen, auf
den CT-Aufnahmen war nichts zu
sehen.

Die Diagnose lautete schliefilich
sidiopathischer Diabetes insipidus
centralis” (idiopathisch heif3t ,,medi-
zinische Ursache nicht bekannt”).

Das Minirin wirkte prompt

Nach iiber einer Woche Kranken-
haus gab man mir zum ersten Mal
am Abend Minirin. Die Wirkung
war traumhaft. Ich fiihlte mich wie
neu geboren! Das Minirin hat wirk-
lich prompt gewirke, der unertrigli-
che Durst war weg, ich konnte in der
Nacht schlafen, ohne aufzuwachen,
weil ich zur Toilette musste.

Am nichsten Tag wurde ich entlas-
sen. Man sagte mir, ich soll 2 x tig-
lich 0,1 ml mit der Rhinyle einneh-
men (Dosierspray und Tabletten gab
es noch nicht) und ca. 2 bis 3 Liter
am Tag trinken. Mehr erklirte man
mir nicht.
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So lebte ich einige Jahre einiger-
maflen gut damit, aber ich hatte
manchmal eine unerklirliche Ubel-
keit, die schwer zu beschreiben war.
Naiv wie ich war, habe ich auch die
Trink-Empfehlung ernst genommen
und manchmal auch getrunken, ob-
wohl ich keinen Durst hatte, um auf
die 2 Liter am Tag zu kommen. Der
Minirin-Beipackzettel war damals
noch nicht so ausfiihrlich wie heute.
Zwei Schwangerschaften, 1991 und
1994, verliefen problemlos. Kurz
nach der zweiten Entbindung hatte
ich auch wieder sehr grofen Durst,
habe viel getrunken, aber auch 2 x
tiglich Minirin eingenommen; die
seltsame Ubelkeit plagte mich in der
Zeit fast stindig. In der Nacht hatte
ich dann einen Krampanfall, das
Natrium im Blut war auf 110 mmol/
I gesunken. Das hat mir 6 Wochen
Intensivstation eingebracht.

Mittlerweile komme ich mit
einer einzigen, niedrigen Dosis
aus

Nach dieser Geschichte meinte der
Endokrinologe, ich solle die Mini-
rin-Dosis reduzieren. Ich war nicht
davon begeistert und erklirte ihm,
im Alltag mit 2 kleinen Kindern sei
das nicht so einfach. Auf dem Spiel-
platz ist keine Toilette und ich muss
das Minirin so dosieren, dass ich
tagsiiber nicht von plétzlichen ,Pin-
kel-Attacken” gequilt werde und
nachts natiirlich auch nicht. Aber ich
habe mir die Empfehlung schon zu
Herzen genommen und das Minirin
langsam, aber sicher reduziert.

Da ich es weiter mit der Rhinyle ein-
genommen habe, habe ich zunichst
die Tagesdosis verringert und nur
noch 0,05 ml in die Rhinyle einge-
fullt. Irgendwann habe ich die zwei-
te Einnahme ganz weggelassen, und
siche da, es ging. Als ich merkte, dass
das Minirin auch in kleinerer Dosis

so gut wirke, habe ich auch noch die
Abenddosis mit der Zeit verringert.
Ich nehme mittlerweile nur noch
0,025 ml abends ein. Wenn ich das
Minirin abends vor dem Schlafenge-
hen einnehme, wirkt es 18 bis 24
Stunden. Die Zeit bis zur nichsten
Einnahme iiberbriicke ich durch
entsprechendes Trinken. Ich trinke,
wenn ich Durst habe, zum Gliick
scheint mein Durstgefiihl gut zu
funktionieren.

Wenn ich abends noch etwas vorha-
be (Elternabend, Kino, Theater etc.),
mochte ich natiirlich, dass das Mini-
rin zuverlissig wirkt. Dann nehme
ich am Nachmittag einen Tropfen
Minirin in der Rhinyle, das iiber-
briickt den Abend prima und ich
kann bei meiner gewohnten abend-
lichen Einnahme bleiben.

Ich kontrolliere auch tiglich abends
mein Gewicht. Wenn es mehr als ein
Kilo zu hoch ist, warte ich mit der
Minirin-Einnahme und nehme es
erst nachts, wenn ich merke, dass die
Wirkung nachgelassen hat. Proble-
me habe ich nur manchmal im Ur-
laub, wenn ich keine Waage zur Ver-
fiigung habe. Dann bin ich unsicher
und dosiere das Minirin noch vor-
sichtiger.

Schliefllich wagte ich einen

Auslassversuch

Als ich vor ca. 3 Jahren dem Endo-
krinologen von meiner mittlerweile
so niedrigen Dosis erzihlte, empfahl
er mir, einen Auslassversuch zu ma-
chen. Also lief} ich an einem Wo-
chenende die abendliche Einnahme
weg, stellte mir einen Liter Wasser
am Bett bereit und ging schlafen.
Aber lange habe ich nicht geschlafen,
weil ich schon bald zur Toilette
musste. Als ich dann um 3 Uhr das
dritte Mal auf der Toilette war und
den Liter Wasser getrunken hatte,
habe ich das Minirin doch genom-
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men. Schade, es wire zu schn gewe-
sen. Aber diese kleine Menge Mini-
rin brauche ich, die Krankheit ist
geblieben.

Was aber seit der Reduzierung der
Minirin-Dosierung nicht mehr auf-
getreten ist, ist die seltsame Ubelkeit.
Diese Ubelkeit ist wohl immer bei

Uberdosierung bzw. zu hoher Trink-
menge und daraus resultierenden
niedrigen Natrium-Werten entstan-
den.

Sicher ldsst sich meine Geschichte
nicht unbedingt auf alle anderen
Diabetes-insipidus-Patienten iiber-
tragen — der Diabetes insipidus nach

einer Hypophysen-Operation kann
ganz anders verlaufen als der ,idiopa-
thische”. Aber meine Empfehlung:
,So viel Minirin einnehmen wie
nétig, aber so wenig wie moglich”
mdchte ich allen mit auf den Weg
geben.

AT

Nach der Entfernung des Makroadenoms
blicke ich optimistisch in die Zukunft

Wegen ausbleibender Regel nach
Absetzen der Pille und auftretenden
Wechseljahresbeschwerden (im Alter
von 35 Jahren!) lief§ ich nicht locker,
bis meine Hausirztin ein MRT ver-
anlasste. Dabei wurde ein Hypophy-
sentumor festgestellt. Aufgrund der
Grofle von 3,5 x 1,5 cm wurde mir
eine sofortige Operation angeraten.
Im hiefligen Klinikum wollte man
mich, trotz relativ niedriger Prolak-
tinwerte (leichter Milchfluss war vor-
handen), vorerst mit Prolaktin-
hemmern behandeln. Wegen wider-
spriichlicher Aussagen der Arzte war
ich ziemlich verunsichert und lief§
mich nach Erfurt in die Endokrino-
logie iiberweisen. Dort stellte sich
heraus, dass ich keinesfalls ein mit
Tabletten zu behandelndes Prolakti-
nom hatte, sondern ein Makroade-
nom. Die transnasale Hypophysen-
operation erfolgte in der dortigen
Neurochirurgie Ende November
2003.

Auf Minirin und Hydro-
cortison konnte ich bald wieder
verzichten

Nach der Operation stellte sich ein
Diabetes insipidus ein und ich muss-
te Hydrocortison substituieren.

Auch bekam ich Magenprobleme,
die jedoch nach ca. 2 Monaten
wieder nachlieflen.

Bei der Nachuntersuchung im Feb-
ruar 2004 stellte sich heraus, dass ich
weiterhin Hydrocortison einnehmen
musste. Ich fithlte mich ganz gut.
Die Einnahme von Minirin bereite-
te mir leichte Schwierigkeiten, da ich
wegen der Dosis und den Einnah-
meabstinden unsicher war (je ein
Hub morgens und abends). Als
plotzlich bei einer Blutuntersuchung
durch meine Hausirztin ein zu ge-
ringer Natriumspiegel festgestellt
wurde, reduzierte ich das Minirin ei-
genstindig und nahm jeweils einen
Hub nach Bedarf, also wenn das
Durstgefiihl stark zunahm. So ver-
ringerten sich die Abstinde von 12
Stunden auf 20-28 Stunden und
nach ungefihr 2 Wochen benétigte
ich kein Minirin mehr.

Die Dosis Hydrocortison reduzierte
ich schrittweise um eine halbe Ta-
blette und nahm 2 Monate nur noch
morgens eine halbe Tablette, bis ich
im Oktober von meinem Endokri-
nologen griines Licht bekam, dass
ich es ohne Substitution versuchen

Schon ein Jahr nach der
Operation fiihlte ich mich
wieder optimal

Es wurde mir immer gesagt, wenn
eine Hypophyseninsuffizienz 3 Mo-
nate nach der Operation immer
noch besteht, dann bleibt dies in der
Regel auch zukiinftig. Ich kann aus
eigener Erfahrung berichten, dass
auch spiter noch eine Besserung ein-
treten kann. Ungefihr ein Jahr nach
dem Eingriff fithle ich mich optimal
ohne Substitution. Lediglich Hor-
montabletten in Form der Pille neh-
me ich ein, da sich der Monatszyklus
nicht wieder eingestellt hat.
Geblieben ist nur die Angst, dass
erneut etwas nachwichst und alles
von vorn beginnt. Jedoch kann ich
momentan optimistisch in die Zu-
kunft blicken. Ich wiinschte, auch
andere Betroffene kénnten von ei-
nem so positiven Verlauf bczg{ig_hucn! it
L' 3

kann und nur nach Bedarf einneh-

men muss.
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Nach drei Hypophysenoperationen habe
ich gelernt, auf meinen Korper zu héren

Im Laufe des Jahres 1987 wurde
mein linkes Auge immer schlechter.
Ich hatte immer schon eine Brille
getragen, aber jetzt fing ich an zu
schielen und brauchte alle 2 Mona-
te ein neues, dickeres Prisma im Bril-
lenglas, um das Schielen auszuglei-
chen. Der Augenarzt stellte fest, dass
mein linker Sehnerv entziindet war.
Schon 3 Tage spiter lag ich in der
Augenklinik, um die Ursache abkli-
ren zu lassen. Ich wurde durch simt-
liche Abteilungen geschleust, aber
ohne Ergebnis. Schlieflich wurde
eine Computertomographie vom
Kopfangeordnet. Fiir diese Untersu-
chung musste ich in die Radiologie
und durchquerte dazu den halben
Krankenhauskomplex.

Nach der Computertomographie
war mir hundeelend

Ich kam in ein altes, hissliches Ge-
biude; die Wartezone fiir den Com-
putertomographen war auch die fiir
alle anderen Réntgenuntersuchun-
gen und entsprechend riesig. Die
Wartestiihle standen wie Binke in
der Kirche, es war ziemlich voll und
alle guckten in die gleiche Richtung
— einfach furchtbar.

Nach 3 Stunden wurde ich endlich
in den Tomographen geschoben. Die
Aufnahmen liefen relativ problem-
los, nur von dem Kontrastmittel war
mir ziemlich schlecht. Als ich fertig
war, wurde mir gesagt, ich sollte
drauflen noch auf die Bilder warten.
Plotzlich ging die Tiir des Untersu-
chungsraums auf, ein Arzt kam
heraus und sagte vor allen anderen
Patienten zu mir, ohne mich irgend-
wie anzusehen: , Wir miissen Sie da
noch mal reinschieben; Sie haben da
einen Tumor im Kopf. Aber es dau-
ert noch ein bisschen.” Sprachs,
drehte sich um und ging wieder.
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Und ich saf§ da. Ich fing sofort an zu
heulen und ich wusste tiberhaupt
nicht mehr, was ich denken sollte.
Meine Lieblingscousine war mit 25
an einem Hirntumor gestorben und
nun hatte ich auch so ein Ding. Ich
war 29, hatte zwei kleine Kinder,
damals 3 und 6 Jahre alt, und ich
wollte noch nicht sterben. Die Men-
schen um mich rum riickten spiirbar
von mir ab, manche wechselten
sogar die Plitze — als ob sie Angst
hitten, dass ich sie anstecken kénn-
te.

Es kam mir vor wie eine Ewigkeit,
bis ich wieder in den Tomographen
geschoben wurde, und diesmal ging
die Untersuchung auch nicht glatt,
weil mir von dem weiteren Kontrast-
mittel so schlecht wurde, dass ich
mich im Tomographen iibergeben
musste. Schliefllich war auch das
vorbei und ich bekam gesagt, ich
sollte nicht auf die Bilder warten,
sondern gleich zu meiner Station
zuriickgehen; die Bilder kimen spi-
ter nach.

Zum Gliick bekam ich
etwas Trost

Ich lief also véllig durcheinander
wieder zur Augenklinik zuriick; ich
war schmutzig, weil ich mich erbro-
chen hatte, und ich heulte immer
noch. Aus der Augenklinik kam mir
einer unserer Stationsirzte entgegen-
gerannt; offensichtlich hatte die Ra-
diologie die Station tiber das Unter-
suchungsergebnis telefonisch infor-
miert. Er nahm mich einfach in den
Arm, schmutzig und iibel riechend
wie ich war, setzte sich mit mir auf
die Stufen zum Gebiude der Augen-
klinik und lief§ mich erstmal einfach
nur weiter weinen. Und dann erklir-
te er mir, dass ich einen Hypophy-
sentumor hitte und dass diese Tu-

moren in 90 % der Fille gutartig
wiren. Ich bin diesem Mann auf
ewig dankbar fiir seine Menschlich-
keit!

Nach der Operation ging

es mir ausgezeichnet

Ich wurde sofort in die Neurochirur-
gie verlegt und der Neurochirurg
nahm sich ganz viel Zeit, um mir zu
erkliren, wie er das Ding aus mei-
nem Kopf holen und was danach
passieren wiirde. Ich hatte zwar
immer noch Angst, aber ich ging
doch relativ gelassen in die Operati-
on, denn ich hatte grof3es Vertrauen
zu meinen Arzten. Die Operation
war morgens um acht und ich wach-
te nachmittags gegen halb sechs auf
der Intensivstation auf. Ich hatte
tiberhaupt keine Schmerzen, aufler
an einigen Stellen am Kopf, wo er
zur Fixierung in eine Halterungung
eingespannt war. Und ich hatte eine
total dicke Nase mit groflen Tam-
pons in den Nasenl6chern. Aber weh
tat die Nase nicht. Ich hing an jeder
Menge Schliuche und Apparaturen,
die aber nach und nach wegkamen;
zum Schluss blieb nur ein einfacher
Tropf tibrig.

Mitten in der Nacht erschien der
Stationsarzt aus der Augenklinik auf
der Intensivstation, um nach mir zu
schauen und einige Sehtests durch-
zufiihren — ich konnte wieder vollig
normal sehen! Der Druck auf den
Sehnerv war weg und das Auge hat-
te sich schon wieder vollig erholt.
Am nichsten Morgen erhielt ich eine
weitere gute Nachricht: Mein Tumor
war hormoninaktiv und gutartig.
Am dritten Tag wurde zur Kontrol-
le eine Kernspintomographie ge-
macht. Der Professor sagte mir, die
Bilder seien ausgezeichnet: Der Tu-
mor war verschwunden und die
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Hypophyse unbeschidigt — alles
bestens in Ordnung.

Die Heilung verlief problemlos; die
Hormonwerte waren in Ordnung
und Schmerzen hatte ich tiberhaupt
keine. Zehn Tage nach der Opera-
tion war ich wieder zuhause mit der
Auflage, in 6 Monaten zur Kontrol-
le zu kommen. Es ging mir ausge-
zeichnet, ich war ausgeglichen, be-
lastbar, frohlich und unbeschwert
und dankbar dafiir, dass alles so
glimpflich abgelaufen war.

Doch bald wurde eine zweite
Operation erforderlich

Vier Monate spiter wurde plotzlich
meine Regel total unregelmifSig und
ich war stindig miide und schlapp.
Ich war ein bisschen beunruhigt,
aber nicht sehr, schliellich waren
Werte und Bilder nach der Opera-
tion ja vollig in Ordnung gewesen.
Trotzdem vereinbarte ich den Kon-
trolltermin in der Klinik etwas frii-
her. Der Endokrinologe riet mir, fiir
verschiedene Hormontests ein paar
Tage ins Krankenhaus zu kommen.
Ich bekam ein Bett in einem Zim-
mer mit einer reizenden 80-jihrigen
Dame, mit der ich mich wunderbar
verstand und die eine sehr angeneh-
me Zimmergenossin war. Sie hatte
Lungenentziindung und musste die-
se im Krankenhaus auskurieren.
Ich machte mir immer noch nicht
allzu viele Sorgen; eigentlich ver-
stand ich den Aufwand nicht, den
meine Arzte da mit mir veranstalte-
ten. Nach einigen Tagen stand fest,
dass meine Hormonwerte teilweise
miserabel waren, viel zu niedrig oder
auch gar nicht vorhanden. Es wurde
eine Kernspintomographie gemacht,
diesmal mit einem niederschmet-
ternden Ergebnis: Der Tumor war
nachgewachsen, und zwar rasant. Er
war bereits kirschgrof§ (also so grof§
wie die ganze Hypophyse) und
musste sofort raus.

Ich wurde also wieder in die Neuro-
chirurgie verlegt. Am Abend vor der

Operation fiihlte ich mich nicht
besonders gut und mir tat der Rii-
cken weh. Der Neurochirurg, der
nach mir sah, um mir die Vorgehens-
weise zu erkliren, merkte, dass etwas
nicht mit mir stimmte. Als ich ihm
sagte, ich hitte Riickenschmerzen,
guckte er etwas skeptisch, liefl mich
aufstehen und fing an, mich abzuhé-
ren. Er schickte mich sofort ins Bett,
lief zur Tiir und sagte, er kime gleich
wieder, was er auch tat — mit einem
fahrbaren Réntgengerit und einem
Radiologen. Dieser machte eine
Aufnahme von meinem Brustkorb.
Meine Riickenschmerzen entpupp-
ten sich als ausgewachsene Lungen-
entziindung — ein ,Erbstiick” von
meiner Zimmergenossin.

Die niichsten 14 Tage verbrachte ich
damit, die Lungenentziindung aus-
zukurieren; die Operation wurde
verschoben. SchlieSlich fand sie
doch statt und es ging alles seinen
mir ja schon bekannten Gang. Die
einzige Ausnahme war, dass nicht
klar war, ob ich wieder iiber die Nase
operiert werden konnte. Deshalb
hatte ich dem Chirurgen die Erlaub-
nis gegeben, gegebenenfalls auch
tiber die Augenbraue ,einzusteigen”.
Ich wurde wieder auf der Intensivsta-
tion wach und fiihlte als erstes an
meiner Augenbraue, aber da war al-
les wie immer. Auflerdem hatte ich
eine dicke Nase — es hatte also doch
wieder durch die Nase geklappt!
Schmerzen hatte ich auch diesmal
keine und am nichsten Morgen war
ich wieder in meinem Zimmer.

Ich hatte allerdings so einen komi-
schen Geschmack im Mund, den
kannte ich nicht von der ersten Ope-
ration. Als ich dem Arzt davon be-
richtete, wurde er ziemlich blass. Es
stellte sich heraus, dass der Ver-
schluss der unteren Schideldecke
nicht ganz dicht war und jetzt durch
das ,Leck” Hirnfliissigkeit auslief —
das war der komische Geschmack in
meinem Mund. Ich habe 6 Wochen
flach auf dem Riicken gelegen, bis
das Leck zugeheilt war.

Das Ergebnis:
Klassische HVL-Insuffizienz

Diesmal war auch die Hypophyse
durch die Operation beschidigt; in
welchem Mafle, das zeigte sich erst in
der Zeit, als ich wieder zuhause war.
Ich war stindig miide und schlapp,
meine Regel kam gar nicht mehr, ich
hatte Hitzewallungen und hitte den
halben Tag heulen kénnen; aufler-
dem konnte ich nicht mehr bergauf
gehen und musste nach der gerings-
ten kérperlichen Anstrengung stun-
denlang schlafen. Meine Cortison-
Werte waren viel zu niedrig, meine
Schilddriisenwerte auch und ich war
mit grade 30 in den Wechseljahren.
Auflerdem produzierte ich zuwenig
Wachstumshormone und DHEA;
auch die Produktion der Sexualhor-
mone war gestort — ich hatte eine
klassische Hypophysenvorderlap-
peninsuffizienz.

Mittlerweile war ich umgezogen und
hatte deshalb auch meine betreuen-
den Arzte gewechselt. Ich hatte das
unglaubliche Gliick, einen guten
Arzt in einem Krankenhaus zu fin-
den. Er unterzog mich vielen Hor-
montests und stellte mich medika-
mentos hervorragend ein. Ich muss
seitdem tiglich Cortison, DHEA,
Schilddriisen- und Geschlechtshor-
mone nehmen und mir abends
Wachstumshormon spritzen.

Erst mit der Zeit habe ich begriffen,
dass nur ich alleine weifd und merke,
wieviel Cortison ich brauche, und
dass mir das kein Endokrinologe der
Welt sagen kann. Ich habe gelernt,
auf meinen Korper zu héren. Ich
nehme eine bestimmte Grunddosie-
rung an Cortison, morgens und mit-
tags, aber sobald ich merke, dass ich
erkiltet bin oder viel um die Ohren

habe, erhohe ich die Dosis.

Trotz einer weiteren Operation

habe ich viel Gliick gehabt

In den folgenden Jahren fiihlte ich
mich recht gut. Ich ging jedes halbe
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Jahr zur Kontroll-Kernspintomogra-
phie. Mit der Zeit legte sich auch die
panische Angst, die ich vor jeder die-
ser Untersuchungen hatte. Schlief3-
lich ging ich zum allerersten Mal seit
8 Jahren ohne Angst in die ,R6hre”.
Und bei dieser Kontrolle wurde
dann wieder ein Tumor gefunden.

Die nunmehr dritte Operation
(wieder durch die Nase) habe ich
auch gut iiberstanden; sie ist jetzt
7 Jahre her. Ich gehe immer noch
regelmiflig zu meinen Kontrollen,
aber bisher ging alles glatt. Die Angst

vor einem erneuten Tumor werde ich

wohl nie verlieren, aber damit muss
ich leben.

Alles in allem finde ich, dass ich sehr
viel Gliick gehabt habe. Kurz nach
der ersten Operation, im Jahr 1988,
habe ich eine knapp 60-jihrige Frau
kennen gelernt, bei der in jungen
Jahren ein Hypophysentumor ent-
fernt werden musste. Die Operation
durch die Nase gab es damals noch
nicht und man hat sie vor die Wahl
gestellt, ihr einen Gesichtsmuskel
oder einen Sehnerv zu durchtren-
nen, um an die Hypophyse heranzu-
kommen. Sie hat sich fiir den Ge-

sichtsmuskel entschieden und hat
seitdem ein teilweise gelihmtes Ge-
sicht. Die heutigen Medikamente
und Therapiemoglichkeiten gab es
damals noch nicht und das Wissen
tiber die Hypophyse und ihre Funk-
tion war viel geringer.

Ich bin froh und dankbar, dass es die
moderne Medizin gibt; ohne sie hit-
te ich jetzt auch ein gelihmtes Ge-
sicht. Und ich bin dankbar fiir die
Menschen, vor allem und in erster
Linie meinem Mann, die fiir mich da
sind und mir zur Seite stehen, auch

wenn es mir mal nicht so gut geht.
U S.

Eine Patientin mit Sheehan-Syndrom* berichtet:

Erst seit der Reha nach einer
Huftoperation habe ich wirklich

Probleme

Meine Krankengeschichte begann
nach der Geburt meiner Tochter.
Maxi kam am 22.5.1991 auf die
Welt. Die Geburt verlief normal, ich
habe die Schmerzen aber als sehr
heftig empfunden und mir deshalb
Schmerzmittel geben lassen. Nach
12 Stunden war Maxi dann da.

Nach meiner Entlassung aus dem
Krankenhaus (nach 10 Tagen) habe
ich gemerkt, dass ich immer schwi-
cher, schlapper wurde, ich hatte kei-
nen Appetit und nahm innerhalb
von 3 Monaten 20 kg ab (auf 55 kg).

* Das Sheehan-Syndrom ist eine Form der Hypo-
physenvorderlappeninsuffizienz, die nach einer Ge-
burt auftreten kann. Ursache sind starke Blutverlus-
te wihrend der Geburt, die zu einer Minderdurch-
blutung der Hypophyse fiihren. Dadurch sterben
die hormonproduzierenden Gewebe im Hypophy-
senvorderlappen ab, so dass die dort gebildeten
Hormone (FSH, LH, TSH, ACTH, STH, Prolak-

tin) ausfallen und substituiert werden miissen.
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Mein Frauenarzt gab mir eine Zeit-
lang Kochsalzinfusionen, die nichts
geholfen haben. Im August 1991 bin
ich zum Internisten gegangen, der
nach griindlicher Untersuchung das
Sheehan-Syndrom festgestellt und
mich sofort nach Miinchen ins Kli-
nikum Grof$hadern eingewiesen hat.
Dort blieb ich 10 Tage.

Dank Hormonsubstitution ging
es mir bald besser

Ich wurde mit Cortison, Schilddrii-
senhormonen und Ostrogenen sub-
stituiert. Mit diesen Medikamenten
ging es mir nach kurzer Zeit deutlich
besser und ich hatte seitdem keine
Probleme, ich konnte damit ein ganz
normales Leben fithren. Da meine
Regelblutung ausblieb, befand ich
mich in einem Zustand wie in den
Wechseljahren.

1992 wurde ich im Rahmen einer
Studie mit Wachstumshormonen

substituiert, die mir sehr gut getan
haben, meine Muskelkraft und auch
meine Stimmung wurden besser. Seit

dieser Zeit fahre ich halbjihrlich

nach Grof$hadern zur Kontrolle.

Den Hiiftgelenkersatz iiberstand
ich sehr gut

Im Oktober 2004 musste mir ein
Hiiftgelenk eingesetzt werden, da
mir meine angeborene Hiiftfehlstel-
lung immer heftigere Schmerzen
bereitete. Die Operation verlief nor-
mal, nach 2 Tagen musste ich aufste-
hen und konnte die Beine von An-
fang an voll belasten. Wihrend mei-
nes Klinikaufenthaltes ging ich sehr
viel spazieren und hatte mich sehr
gut erholt. Beziiglich meines Shee-
han-Syndroms, d. h. der erhohten
Dosis Cortison, die ich ja fiir eine
Operation brauchte, vertraute ich
voll auf die Arzte. Nach 2 Wochen
fuhr ich auf Reha.
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In der Reha-Klinik geriet mein
Cortisolspiegel stark ins Wanken

Dort begannen meine Probleme.
Nach den ersten Tagen mit Anwen-
dungen wie z. B. Physiotherapie,
Wassergymnastik, medizinische Trai-
ningstherapie (Gerite und Radfah-
ren) merkte ich, dass ich dabei star-
kes Herzklopfen bekam, auflerdem
wurde mir schwindlig, iibel und mir
ging die Luft aus. Bei der Visite in
der ersten Woche machte ich die
Arzte darauf aufmerksam und bat
sie, in Groflhadern anzurufen, um
sich dort Rat zu holen, denn die
Arzte in der Reha waren ratlos, wuss-
ten nicht, was sie mit mir machen
sollten. Der Chefarzt der Klinik, der
sich mit mir iiber die bei mir anste-
hende Beckenumstellung unterhielt,
versprach mir, sich darum zu kiim-
mern, dass ich hormonell richtig
versorgt werde. Von einer Verlegung
nach Grofthadern wollte er aber
nichts wissen.

Nach etwa einer Woche gab mir die
Stationsirztin auf Nachfragen Be-
scheid, ich solle meine Cortisondo-
sis auf 40 mg, also auf das Doppel-
te, ethohen. Mir ging es damit auch
nicht besser. Ich wurde immer
schwicher, musste Mahlzeiten aus-
lassen, da ich nicht in der Lage war,
in den Speisesaal zu gehen. An Spa-
zierengehen war nicht mehr zu den-
ken. Nach der erneuten Schilderung
meines Zustandes meinte die Arztin,
dass die zustindige Kollegin in
Grof3hadern jetzt in Urlaub sei und
ich doch nach meiner Entlassung aus
der Reha selber einen Termin in

Grof$hadern vereinbaren solle.

Die Internistin, die nach etwa 2
Wochen bei der Visite dabei war,
meinte, Untersuchungen kénnen sie
hier aus Kostengriinden nicht durch-
fithren, ich solle doch in die Beschif-
tigungstherapie gehen und natiirlich
zum DPsychologen, was ich auch
machte. Nach 3 Wochen rief ich sel-
ber in Grofthadern an und bat den
Professor von der Endokrinologie
um Hilfe. Dieser organisierte die
Verlegung nach Miinchen. Dort
blieb ich dann 4 Wochen, wurde von
oben bis unten untersucht.

Die Diagnose ,,Herzklappen-
fehler” warf mich ziemlich aus

der Bahn

Das Sheehan-Syndrom hatte sich
nicht verindert, aber die Arzte stell-
ten bei mir einen Herzklappenfehler
fest. Mir wurde es so erklirt, dass sich
durch die Operation das Herz ent-
ziindet hat, dadurch ist es vergroflert
und die Herzklappen, genauer die
Trikuspidalklappen, schlieffen nicht
mehr dicht, das Herz schligt zu
schnell und ,rumpelt” manchmal.
Besonders anstrengen kann ich mich
nicht, beim Treppensteigen (wir ha-
ben 3 Treppen zuhause) bin ich oben
auler Atem. Auflerdem neige ich
nun stark zu Odemen in den Beinen.
Ich erfuhr die Diagnose einen Tag
vor Weihnachten. Der Psychiater, zu
dem ich geschickt wurde, weil die
Arzte bei mir eine Depression ver-
muteten, hat mir sehr geholfen —
auch mit seiner Diagnose, dass ich
nicht depressiv sei, sondern dass ich
durch die lange Zeit mit dem Shee-
han etwas labiler bin als vorher. An
Silvester wurde ich entlassen, leider
ohne eine Erklirung, wie ich mit
meinem Zustand nun umgehen soll.

Der Arztbericht traf erst 3 Wochen
spiter bei meinem Hausarzt ein.
Diese 3 Wochen der Ungewissheit
waren fiir mich eine schlimme Zeit,
denn ich hatte Angst davor, dass es
doch schlimmer sei, als mir gesagt
wurde ...

Derzeit nehme ich Dytide H zur
Entwisserung, damit das Herz nicht
so viel arbeiten muss. Meine Dosis
Cortison liegt momentan bei 30 mg
am Tag. Der Kardiologe, bei dem ich
Ende Februar war, hat mir nach der
Ultraschalluntersuchung mitgeteilt,
dass sich der Zustand meines Her-
zens deutlich gebessert hat. Ich solle
mir keine Sorgen machen, die ge-
schwollenen Beine seien nicht be-
sorgniserregend, meine Leber sei ver-
groflert (das spiire ich kaum) und ich
solle im Juni wieder zur Kontrolle
kommen. Zunichst konnte ich das
gar nicht glauben, denn in Groftha-
dern hatten die Arzte den Klappen-
fehler ziemlich dramatisiert. Und ich
fiihlte mich durch diese Diagnose
aus der Bahn geworfen.
Verstindnis und Mitgefiihl meiner
Mitmenschen, vor allem von Seiten,
von denen ich das nicht erwartet
hatte, haben mir geholfen, dass ich
diese Erlebnisse und vor allem diese
Diagnose, die mein Leben in Zu-
kunft mitbestimmen wird, verkraf-
ten und mein normales Leben
wieder aufnehmen kann. Ich habe in
den vergangenen Wochen viel iiber
den Sinn dieser Krankheit nachge-
dacht. Es bringt nichts, dass ich die-
selben Fehler mache wie zuvor, ich
muss meine Bediirfnisse zuriickstel-
len und darf meine Kraft, die lang-
sam zuriickkehrt, nicht in Sachen
stecken, die momentan nicht nétig
sind.

PS: Uber Kontakte mit anderen
Betroffenen wiirde ich mich sehr
freuen.**

E H

** Name und Anschrift der Patientin sind der Re-
daktion bekannt. Thre Zuschriften leiten wir gerne
weiter!
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Erfahrungen einer Patientin mit Akromegalie:

Erst die Therapie mit Octreotid half mir

Die Odysee begann fiir mich vor
etwa 9 Jahren, also Anfang 1996. Ich
bemerkte eine Verinderung meines
Kérpers, konnte sie aber nicht zuord-
nen. Auf Urlaubsfotos kam ich mir
fremd vor, vor allem mit meinem
Gewicht hatte ich nun zu kimpfen,
was ich iiberhaupt nicht kannte. So
hatte ich 2 Jahre spiter von 60 auf 70
kg zugenommen. Meine Fiifle und
Hinde waren stindig geschwollen
und ich fing an, eine ,, Wassertablet-
te” (das Diuretikum Furosemid 40)
pro Tag zu nehmen. Dies steigerte
sich im Laufe der nichsten 3 Jahre
auf 4 Stiick pro Tag. Ich war stindig
miide, hatte keinen Elan und ver-
suchte nun mit Heilfasten mein Ge-
wicht zu reduzieren. Aber ich verlor
in 3 Wochen nur 2 kg, die ich dann

sofort wieder zunahm.

Keiner konnte mir eine

Erklirung geben

Hausarzt, Frauenarzt und medizini-
sche Klinik konnten mir in dieser
Zeit nicht helfen. Ich kam mir oft
wie ein Simulant vor, denn alle Blut-
werte waren stets normal. Beim In-
ternisten wurden Herz und Nieren
wegen Wasser untersucht. Ich kam
ins Kernspin — doch leider wurden
nie MRT-Aufnahmen des Kopfes
gemacht. Nun schob ich meine Ge-
wichtszunahme auf die Pille, die ich
seit Ende 1987 einnahm. Deshalb
entschloss ich mich im Februar 1998
zur Sterilisation, vor allem weil ich
vor der Periode 3—5 Kilo zulegte und
immer 1-2 Kilo behielt. Nach der
Sterilisation bekam ich meine Perio-
de noch einmal, dann blieb sie aus.
Mein Gynikologe meinte, ich wire
in den Wechseljahren, was ich be-
zweifelte, da ich erst 39 Jahre alt war.
Er empfahl mir, wegen der Osteopo-
rose wieder die Pille zu nehmen.
2 Monate nach meiner Sterilisation
hatte ich ein Karpaltunnelsyndrom
in der rechten Hand. Der Orthopi-
de hat bei der Nachuntersuchung
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zwar gemeint, es sihe komisch aus,
wie gewachsen und abgeschniirt,
aber das war alles.

Endlich die richtige Diagnose:
HVL-Adenom

Im Mai 1999 war ich sehr depressiv
und ging wieder zur Hausirztin. Sie
sah auch, dass ich mich verindert
hatte, und schickte mich nun zu ei-
nem Endokrinologen nach Niirn-
berg. Bis dahin hatte ich von einem
solchen Arzt noch nie gehort. Der
Endokrinologe fragte mich, ob mir
meine Ringe und Schuhe noch pass-
ten. Ich verneinte. Mein von ihm
festgestellter Wachstumshormon-
spiegel lag bei 10,5 ng/ml. Der Arzt
meinte, dass meine Hypophyse im
Kernspintomographen untersucht
werden muss, da sich dort wahr-
scheinlich ein gutartiger Tumor ge-
bildet hitte, den man aber durch die
Nase operieren konnte.

Bei der Kernspintomographie wurde
ein Makroadenom von 1,9 x1,4x1,4
cm festgestellt: ein intra- und supra-
sellir entwickeltes HVL-Adenom.
Einige Tage vor der Operation erhielt
ich von einer Bekannten die Adresse
der Selbsthilfegruppe des Netzwerks
in Erlangen. Ich nahm sofort Kon-
takt auf und erhielt umfangreiche
Broschiiren. Diese lieflen meinen
Mut ebenso steigen wie sinken.

Nach der Operation stellten sich
erneut Beschwerden ein

Am 21.7.1999 wurde ich in der Er-
langer Neurochirurgie operiert.Nach
der Operation, die sehr gut verlief,
hatte ich noch 8 Wochen lang Dia-
betes insipidus, der dann wieder vol-
lig verschwand. Nach 3 Monaten war
die Nachuntersuchung und ich wur-
de als geheilt entlassen, obwohl mein
Wachstumshormon nicht unter 2
ng/ml supprimiert werden konnte.
Ich hatte nochmals 3 kg mehr Ge-
wicht, meine Finger spannten

wieder. Ich wurde wieder depressiv
und ich nahm wieder 4 Wasser-
tabletten pro Tag.

Im November 1999 ging ich auf
Anraten einer Mitpatientin in die
Sprechstunde der Frauenklinik. Dort
behandelte man mich mit Humanal-
bumin. Nun konnte ich die Wasser-
tabletten wieder auf 2 Stiick pro Tag
reduzieren und mein Gewicht blieb
jetzt auf 83 kg stehen. Auflerdem
verschrieb mir der Arzt anstatt der
Pille das Medikament Liviella, um
die Hypophyse wieder anzuregen.
Im Juli 2000 lie§ ich einen oralen
Glukosetoleranztest mit 75 g Gluko-
se durchfiihren: Das Wachstumshor-
mon konnte von 2,8 nl/mg auf 1,6
ng/mg supprimiert werden. Somato-
medin C/IGF-1 wurde 2-mal mit
338 bzw. mit 356 ng/l erhsht gemes-
sen. Diese Befunde belegten das Vor-
liegen einer weiterhin floriden Akro-
megalie.

Dank Octreotid ist mein
Wachstumshormonspiegel im
Normbereich

Es wurde eine Therapie mit Octreo-
tid eingeleitet. Die erste Zeit bekam
ich Injektionen mit Sandostatin LAR
20 mg, dann 10 mg. Diese Behand-
lung erhalte ich nun schon fast 5 Jah-
re und mein Wachstumshormon-
spiegel ist im Normbereich, meine
Depressionen sind verschwunden
und ich fiihle mich wieder so aktiv
wie vor meiner Krankheit. Seit 2 Jah-
ren nehme ich keine Wassertabletten
mehr und mein Gewicht bleibt bei
83 kg.

Im Juni 2004 hatte ich plstzlich
wieder sexuelle Gefiihle. Meine Frau-
endrztin bestitigte mir, dass mir Livi-
ella geholfen hitte. Meine Eierstocke
arbeiten wieder normal und auch die
Schleimhaut hat sich wieder vollig
aufgebaut. Jetzt nehme ich nur noch
ein pflanzliches Priparat.

K S.
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Ein Akromegalie-Patient nach der kompletten Entfernung seines Hypophysentumors:

Das war das schonste Geschenk
meines Lebens!

Liebes Netzwerk-Team,

durch lhre Mithilfe befinde ich
mich nach meiner Operation eines
Hypophysentumors schon wieder
auf dem Weg der villigen Gesun-
dung. Dass letztendlich alles so gut
verlief, habe ich nicht nur meinem
Chirurgen, Herrn Prof. Dr. med.
Fablbusch, der fiir mich ein kleines
Wunder vollbrachte, und seinem
Team zu verdanken, sondern auch
den vielen Informationen, die ich in
der Glandula und auf der Netz-
werk-Internetseite fand. Hier mei-
ne Geschichte:

Schlafapnoe war das

erste Anzeichen

Schon im Jahr 2000 hatte ich (heu-
te 54 Jahre alt) die ersten gesundheit-
lichen Probleme. Wegen meiner
Schlafapnoe lief§ ich mich stationir
untersuchen. Aufgrund der im
Schlaflabor erhobenen Befunde wur-
de eine Kernspintomographie
durchgefiihrt. Der Hypophysentu-
mor, der zu dieser Zeit bereits eine
Grofle von ca. 8 mm hatte, blieb
leider unentdeckt.

Im M:rz 2000 hatte ich das Rauchen
aufgehort, mit dem Ergebnis, dass
ich ca. 8 kg schwerer wurde und nun
bei einer Grofle von 172 cm echte
86 kg wog. Ich bemerkte zwar, dass
meine Hinde und Fiifle grofler wur-

den, dachte aber, das kime durch die
Gewichtszunahme.

Nach der Gartenarbeit bekam ich
immer Schmerzen in den Hinden
bzw. Handwurzel, so dass ich auf
Anraten meines Neurologen im Juli
2003 eine Operation am Karpaltun-
nel vornehmen lief3.

Ab dem Jahr 2003 merkte ich, dass
irgendetwas mit meinem Kérper
nicht in Ordnung war. Die Nase
wurde grofler, die Trinensicke und
die Wangen verstirkten sich, die
Zunge wurde grofer(ich hatte Pro-
bleme beim Sprechen) und ich wur-
de im Zeitraffer ilter. Bei der kleins-
ten Aufregung oder Anstrengung
war ich sofort durchgeschwitzt. Zu-
sitzlich plagten mich starke Blihun-
gen, die ich vor Jahren noch nicht
kannte.

Der Verdacht auf einen
Hypophysentumor verstirkte
sich immer mehr

Im Frithjahr 2004 sprach mich mein
Hausarzt bei der iiblichen jihrlichen
Kontrolluntersuchung an und mein-
te, ich hitte mich im Gesicht stark
verindert. Er hatte zuvor einen Fach-
bericht tiber Hypophysentumoren
gelesen und fragte mich, ob er mich
diesbeziiglich untersuchen konnte.
Schon der Glukosebelastungstest
verstirkte den Verdacht auf einen
Hypophysentumor.

Die im April 2004 durchgefiihrte
Kernspintomographie zeigte eine ca.
13 mm grof3e gutartiges Geschwulst
an der Hirnanhangdriise.

Auf Rat meines Hausarztes entschied
ich mich, zur evtl. notwendigen
Operation in die Kopfklinik nach
Erlangen zu gehen, wo ich auch die
erforderlichen Voruntersuchungen
durchfiihren lief}. Im Warteraum
dort fand ich eine Broschiire vom
,Netzwerk” mit der Internetadresse.

Endlich hatte das Warten
ein Ende

Geriistet durch die sehr gute Aufkli-
rung in der Netzwerkbroschiire und
mit der Gewissheit, von einem der
besten Arzte operiert zu werden, be-
gab ich mich am 15. November
2004 in die Obhut der Neurochirur-
gischen Universititsklinik Erlangen.
Von der Operation, die durch die
Nase erfolgte, bekam ich nicht viel
mit. Als ich aus der Narkose aufge-
wacht war, teilte mir der Arzt mit,
dass der Tumor vollig entfernt wer-
den konnte.

Eine Woche nach der Operation,
nachdem alle Tests abgeschlossen
waren, sagte mir Herr Professor Fahl-
busch, dass ich schon bald als geheilt
entlassen werde. Das war das schéns-
te Weihnachtsgeschenk in meinem
Leben!

ge ab.

Auf diesem Video sind aktuelle Fernseh-Beitrige zum
Thema ,,Akromegalie” zusammengestellt. Im Gesprich
mit Experten werden Fragen zur Akromegalie erdrtert,
Erfahrungsberichte von Patienten runden diese Beitri-

Video ,,TV-Beitrage Akromegalie”

Heftmitte)

Interessierte Patienten und Angehorige kénnen diese
Information als VHS-Video oder auch als CD-ROM
in unserer Geschiftsstelle in Erlangen bestellen. Bitte
benutzen Sie dafiir die Postkarte im Einhefter (in der

B.S.
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Eine Patientin mit Akromegalie berichtet:

Die Wende kam erst durch Pegvisomant

Heute weifd ich, dass meine Akrome-
galie schon 1996 bestanden hat. Ich
hatte die typischen Symptome, die
mit dieser Krankheit einhergehen:
Ich war den ganzen Tag miide, kor-
perlich nicht mehr belastbar. Von
einem Stuhl aufzustehen, war schon
ein Kraftakt und im Biiro kam es des
Ofteren vor, dass ich fiir 5 Minuten
auf die Toilette ging, nur um kurz die
Augen zuzumachen. Meine Ge-
sichtsziige verhirteten sich und die
Augen waren oft so geschwollen,
dass mich Kollegen fragten, ob ich
die Nacht durchgemacht hitte.
Nebenbei wurden meine Finger di-
cker und die Fiifle grofier, aber ir-
gendwie fand ich fiir alles eine Erkli-
rung. Auch mein Hausarzt war der
Meinung, ich hitte einfach ein biss-
chen viel Stress und auch der Eisen-
mangel verursacht ja Miidigkeit.

Meine Augenirztin war ein

Gliicksgriff

Als ich im Februar 1998 zum Augen-
arzt ging, weil ich das Gefiihl hatte,
seitlich nicht mehr richtig gucken zu
konnen, da rechnetet ich mit nichts
Schlimmen. Heute bin ich mir be-
wusst, dass ich mit meiner Augenirz-
tin einen Gliicksgriff gemacht habe.
Sie erkannte die Situation und iiber-

nicht selten.

wies mich gleich ins Krankenhaus.
4 Tage spiter hatte ich meine 1. Hy-
pophysen-Operation schon hinter
mir. Die Assistenzirztin der Klinik
versicherte meinen Eltern nach der
Operation, dass es jetzt noch ein paar
Wochen dauern wiirde, aber dann
wire ich wie neu geboren

Der Resttumor produzierte
weiterhin Wachstumshormon

Aus den Wochen wurden Jahre, in
denen noch eine 2. Hypophysen-
Operation und eine Bestrahlung
folgten. Der Resttumor, der auf-
grund seiner Lage wohl mein lebens-
langer Begleiter ist, produzierte
weiterhin fleiffig Wachstumshormo-
ne und mir ging es keinen Deut bes-
ser.

Zwei Versuche einer Behandlung mit
Sandostatin zeigten keinerlei Wir-
kung. Schlieflich beantragte ich Er-
werbsunfihigkeitsrente, die mir auch
ab 01.01.2000 bewilligt wurde.

2 Jahre lang vertrostete man mich
damit, dass es bald ein neues Medi-
kament geben wiirde, das anders
wirkt als Sandostatin und mir
vielleicht helfen konne. Es sei eben
nur noch nicht zugelassen. So rich-
tig traute ich mich jedoch nicht da-
ran zu glauben, zu oft hatte ich ge-

Akromegalie — Umfassend informiert in einer Stunde

»Fiir viele Menschen ist es schwierig zu verstehen, was Akromegalie bedeutet, denn es gibt immer noch
viel zu wenig Informationen iiber diese Krankheit“. Zitate wie dieses von Patienten mit Akromegalie sind

Je besser ein Patient iiber seine Krankheit und tiber die verschiedenen Méglichkeiten ihrer Behandlung
informiert ist, umso aktiver und selbstverantwortlicher kann er bei der Wiederherstellung seiner Gesund-
heit mitarbeiten. Die Patientenbroschiire, die von Novartis Pharma, Niirnberg, in enger Kooperation mit

hofft und bin dann doch enttiuscht
worden.

Dank eines neuen Medikaments

habe ich die Akromegalie nun
im Griff

Am 07.07.2003 war es endlich so
weit. Ich bekam meine 1. Spritze mit
Pegvisomant (Somavert) und es dau-
erte keine 8 Wochen, da ging es mir
merklich besser.
Heute spritze ich mich seit 1!/, Jah-
re tiglich selber. Mein IGF-I Spiegel
liegt im Normbereich. Ich brauche
keinen Mittagsschlaf mehr, kann
mich wieder besser konzentrieren,
nehme viel mehr wahr und besitze
einfach wieder Lebensqualitit. Mei-
ne Gesichtsziige sind deutlich wei-
cher geworden und auch die Finger
sind wieder etwas diinner. Ich habe
sogar vor, in diesem Jahr wieder ar-
beiten zu gehen.
Klar, muss ich auch weiterhin mit
den Begleiterkrankungen der Akro-
megalie kidmpfen, wie Gelenk-
schmerzen und Bluthochdruck, aber
damit habe ich gelernt zu leben.
Es dauerte zwar 7 Jahre, aber heute
kann ich sagen, dass die Akromega-
lie nicht mehr mich im Griff hat,
sondern ich die Akromegalie.

M. D.

PR

Akromegalie

dem Netzwerk fiir Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen e.V. und Arzten der Arbeitsgemeinschaft Hypophyse und Hy-
pophysentumoren der Deutschen Gesellschaft fiir Endokrinologie entwickelt wurde, will Patienten fundiert iiber das Krank-
heitsbild Akromegalie informieren. Die Broschiire beschreibt ausfiihrlich die notwendige Diagnostik und die verschiedenen
Maéglichkeiten der Therapie wie Operation, Medikamente und Bestrahlung.

Auflerdem finden die Leser Berichte von Betroffenen und eine Liste aller Ansprechpartner von regionalen Selbsthilfegruppen
und assoziierten Vereinen des Netzwerks fiir Hypophysen- und Nebennierenerkrankungen.
Die Broschiire kann iiber das Netzwerkbiiro in Erlangen angefordert werden.

B. S
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Viel Zeit verging bis zur Diagnhose

Prolaktinom .

1978 wurde meine Tochter geboren.
2 Wochen nach der Entbindung
hatte ich einen Milchstau und wur-
de mit Antibiotika behandelt. An-
schliefend nahm ich die , Pille”, hat-
te nach der Regelblutung aber stin-
dig Schmerzen. Seit etwa 1983 trat
nach der Regel ein Milchausfluss auf,
der sich zu einem ,,Springbrunnen”
entwickelte. Ich war verzweifelt und
sprach mit meinem Frauenarzt
dariiber. Er verschrieb mir Pillen mit
hoherem Ostrogengehalt. Eine wei-
tere listige Nebenerscheinung waren
Hautprobleme: Insektenstiche, ju-
ckende Mitesser o. 4. Verletzungen
heilten einfach nicht ab. Sie entwi-
ckelten sich zu groflen Vernarbungen
und brachen insbesondere in den
Sommermonaten wieder aus. Alle
mdoglichen Allergie-Tests ergaben
keinen Befund.

Brustentziindungen fiihrten
mich immer wieder zum Arzt

Mitte der 80er Jahre habe ich vorii-
bergehend die Pille abgesetzt — mei-
ne Regelblutung blieb aus, was aus
heutiger Sicht verstiandlich ist. Der
Frauenarzt gab mir Spritzen und
Tabletten und alles war wieder in
Ordnung. Danach sollte ich die Pil-
le ohne Pausen weiternehmen.
Aber mein Unwohlsein nahm zu,
mein Gemiitszustand verschlechter-
te sich. Ich hatte hiufig Kopfschmer-
zen, das ging sogar so weit, dass mir
schwarz vor Augen wurde und ich
das Bewusstsein verlor. Manchmal
musste ich mich zwingen, morgens
aufzustehen und zur Arbeit zu ge-
hen.

1988 entziindete sich meine Brust so
sehr, dass ich geschnitten werden
musste. Ich hatte nun jedes Jahr
mindestens einmal eine total entziin-
dete Brust und lebte in stindiger

Angst, dass ich wieder operiert wer-
den miisste.

1993 stellte der Hausarzt fest, dass
ich Diabetes mellitus habe. Er dach-
te, damit wire moglicherweise die
Ursache fiir das Hautproblem ge-
kldrt. Doch dem war nicht so.

Sehstorungen brachten den
Stein ins Rollen

Mein Zustand verschlechterte sich
immer mehr: Wenn ich morgens
aufstand, bekam ich keine Luft.
Daher wurde ich zum Hals-Nasen-
Ohren-Arzt iiberwiesen. Dieser stell-
te anhand einer Computertomogra-
phie fest, dass meine Nasen-Neben-
héhlen verstopft sind. Ich wurde
operiert. Nach dieser Operation, bei
der laut drztlicher Auskunft die Seh-
nerven beschidigt werden konnen,
hatte ich auf einmal einen Schatten
im linken Auge. Auflerdem klappte
mein Kreislauf von einer Sekunde
zur anderen total zusammen. Aus
heutiger Sicht ist mir klar, dass die
Nebennieren nicht mehr zur Corti-
son-Produktion angewiesen wurden.
Kurz danach hatte ich wieder einmal
eine schwere Brustentziindung, jede
Bewegung tat weh und ich hatte Fie-
ber (was ich sonst nicht so leicht
bekomme).

1995 wechselte ich den Frauenarzt.
Auch der ,Neue” erklirte mir, dass
die Entziindung von auflen kime,
und verschrieb mir Antibiotika und
Pravidel. Eine Kontrolle des Prolak-
tins erfolgte bis zu diesem Zeitpunkt
nicht. Da die Probleme mit meinen
Augen sich nicht besserten, konsul-
tierte ich im August 1995 eine Au-
genirztin. Diese stellte fest, dass
mein Gesichtsfeld stark einge-
schrinkt war. Eine sofortige Uber-
weisung zum Neurologen und — da
sie schon eine Patientin mit einem

Prolaktinom hatte — ein Gesprich
mit meinem Hausarzt brachten den
Stein ins Rollen.

Die Blutuntersuchung ergab einen
stark erhéhten Prolaktinwert, das
MRT zeigte einen ca. 14 cm? grofen
Tumor. Er wurde im September
1995 operiert. Seitdem habe ich eine
Hypophysenvorderlappeninsuffi-
zienz. Cortison, L-Thyroxin und
auch die Geschlechtshormone miis-
sen substituiert werden. Da nicht
sicher war, ob noch Reste des Prolak-
tinoms vorhanden sind, habe ich
zunichst Norprolac und spiter bis
Dezember 2004 Dostinex einge-
nommen; zurzeit liuft ein Auslass-
versuch.

Wenn ich mir die Medikamente
vom Hausarzt verschreiben lassen
musste, gab es immer ein grofes
Stohnen. Ich habe auch das Gefiihl,
dass beim Verschreiben von Medika-
menten gegen meinen hohen Blut-
druck, gegen den Diabetes mellitus
oder die seit 6 Jahren bestehende
Borelliose nur wenig auf die Vertrig-
lichkeit mit den anderen Medika-
menten geachtet wird, die den endo-
krinologischen Bereich betreffen.
Viele gesundheitliche Problem wer-
den einfach auf die Einnahme von
Hydrocortison geschoben.

Was bleibt, ist die stindige
psychische Anspannung

Die seit 26 Jahren anhaltende psy-
chische Belastung bereitet mir auch
heute noch viel Sorgen. Trotzdem
stehe ich noch voll im Berufsleben.
Wenn ich um 17 Uhr nach Hause
komme, habe ich keine Energie
mehr, noch etwas zu Hause zu erle-
digen. Oft bin ich launisch und ver-
bal aggressiv, obwohl es gar nicht
meine Absicht ist. Auf der anderen
Seite kann ich mir vorstellen, wenn
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ich immer zu Hause wire, wiirde ich

mich nicht tiglich zwingen, friih

aufzustehen und so viele Dinge zu

erledigen.

Derzeit bin ich mit einer Behinde-

rung von 50 % eingestuft. Diese setzt

sich folgendermaflen zusammen:

e Schbehinderung mit bitemporaler
Hemianopsie

e Dartielle Hypophysenvorderlap-
peninsuffizienz nach Hypophy-
sentumor

® Diabetes mellitus

® Gelenkschmerzen

® Depressionen, Konzentrations-
schwiche, Ermiidungserschei-
nungen.

Im Februar 2005 habe ich in den

Katalog der Behinderteneinstufun-

gen gesehen und festgestellt, dass es

dort keinen Eintrag iiber Hormon-

oder  Hypophysenerkrankungen

gibt. Man nimmt wahrscheinlich an,

dass die Hormonersatztherapien

unsere Lebensqualitit auf das Niveau

eines gesunden Menschen einstellen.

Buchtipp

Vielleicht gelingt dies, wenn man
tiglich wenig Stress ausgesetzt ist.
Mir reicht es jedenfalls schon, wenn
ich im Winter stindig mit meinem
Auto durch Schnee fahren muss und
nicht gleich meine Cortisondosis
erhéhen kann — auf diese Weise
wichst mein psychische Anspan-
nung immer mehr.

Durch das Netzwerk bekam ich

viele wertvolle Informationen

1999 habe ich bei einem Kuraufent-
halt vom Netzwerk in Erlangen er-
fahren und wurde Mitglied. Ich hol-
te mir Informationen zu meiner Er-
krankung und informierte mich
tiber mégliche Therapien. Die En-
dokrinologen hatten zwar bisher die
Untersuchungen durchgefiihrt und
mich dann iiber meinen Prolaktin-
spiegel informiert, Zusammenhinge
verstehen oder meiner Familie erkli-
ren, was eigentlich los ist, konnte ich
bis dahin wenig.

Informationsbroschiire fiir Patienten mit
Prolaktinom/Hyperprolaktinamie

Wias ist ein Prolaktinom, was Hy-
perprolaktinimie? Was ist iiber-
haupt Prolaktin? Diese Fragen und
noch viele mehr beantwortet die
vom Netzwerk herausgegebene und
jetzt von Frau Margot Pasedach
(selbst eine Patientin mit Hypo-
physeninsuffizienz) aktualisierte
Broschiire in verstindlicher Form.
Der Leser erfihrt, welche Be-
schwerden ein Prolaktinom (eine
gutartige Geschwulst an der Hirn-
anhangdriise) und die Uberpro-
duktion des Hormons Prolaktin (=
Hyperprolaktinimie) verursachen
und welche Verfahren es gibe, die
Ursachen dafiir festzustellen.
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Fiir die Behandlung gibt es 3 Mag-
lichkeiten: medikamentdse Therapie
mit Prolaktinhemmern, operative
Therapie, d.h. Entfernung des Tu-
mors, und (in seltenen Fillen) Strah-
lentherapie. Wann welche Behand-
lungsmethode angewendet wird, ist
in der Broschiire ausfiihrlich erklirt.
Ein eigenes Kapitel ist hiufig gestell-
ten Fragen gewidmet, wie z. B.: Muss
die Behandlung mit Prolaktin-
hemmern lebenslang durchgefiihrt
werden? Ist bei Prolaktinimie eine
Schwangerschaft moglich? Die Ant-
worten darauf sowie zwei Erfah-
rungsberichte geben zusitzliche In-
formationen.

Seit 2001 nehme ich an den iiberre-
gionalen Hypophysentagen des
Netzwerkes teil. Dort werden viele
Informationen und
Hinweise gegeben. Es wire nicht
schlecht, wenn es fiir Hausirzte oder
Arzte fiir Innere Medizin auch solche
Veranstaltungen gibe. Wenn ich mit
meinen neuesten Erkenntnissen bei
meinem Hausarzt auftauche, finde
ich wenig Gehoér. Er hatte allerdings
ein Erfolgserlebnis: Durch meine
Diagnose konnte er bei einer weite-
ren Patientin ein Prolaktinom fest-

interessante

stellen.
Abschlieflend habe ich noch eine
Frage: Welche Maoglichkeit haben
wir tiber das Netzwerk, Einfluss auf
die Auflistung der Behindertenein-
stufungen zu nehmen? Kann iiber
einen iiberregionalen Hypophysen-
tag nicht einmal einer der dafiir Zu-
stindigen eingeladen werden?

B. B.

Prolaktinom
Hyperprolaktinimie

fiir Patiimin

RETZWERK

Mitglieder des Netzwerks kénnen
die Informationsbroschiire ,,Prolak-
tinom/Hyperprolaktinimie”  ab
sofort kostenlos in der Geschifts-
stelle in Erlangen anfordern. Bitte
verwenden Sie fiir Thre Bestellung
die Postkarte im Einhefter (in der
Mitte des Heftes).

B S
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Fine Patientin fra

sich und ihre Arzte immer wieder:

Muss (m)ein Prolaktinom unbedingt
behandelt werden oder nicht?

Nach der Geburt meines Kindes vor
6 Jahren blieb meine Menstruation
in den darauf folgenden beiden Jah-
ren aus bzw. stellte sich unregelmi-
ig ein, wenn ich die Pille nahm.
Darauthin wurde durch eine Blutun-
tersuchung festgestellt, dass meine
Prolaktinwerte um mehr als das 10-
fache des Normwertes erhoht waren.
Deshalb veranlasste mein Gynikolo-
ge ein MRT, bei dem ein ca. 5 mm
grofles Prolaktinom festgestellt wur-
de. Der Gynikologe besprach mit
mir die Diagnose und nannte mir als
Behandlunggsalternativen eine opera-
tive Entfernung — wovon er mir je-
doch dringend abriet — oder eine
medikamentdse Therapie, um den
Tumor zum Schrumpfen zu bringen.
Als ungefihren Zeitrahmen nannte
er mir etwa ein halbes Jahr, bis
der Tumor verschwunden sei. Der
Tumor sei ungefihrlich, ansonsten
konnte er mir keine weiteren Aus-
kiinfte iiber die Erkrankung geben.
Uber die Notwendigkeit einer endo-
krinologischen Untersuchung hat er
mich nicht unterrichtet.

Ich war stindig schrecklich
miide und erschopft

Zuerst nahm ich einschleichend
Dopergin, was sich vom ersten Tag
an verheerend auf meinen Gesamt-
zustand auswirkte. Ich war zu dieser
Zeit berufstitig und hatte in meiner
Lfreien” Zeit keinerlei Entlastung bei
der Kinderbetreuung. Auf meinen
langen Fahrten zur Arbeit merkte
ich, wie viel Anstrengung es mich
kostete, mich auf den Verkehr zu
konzentrieren. Am frithen Abend
war ich total entkriftet und hitte
mich dann am liebsten schon um
sicben Uhr auf’s Sofa gelegt.
Allerdings wartete der ,Haushalt”
und jede Menge Papierkram auf

mich, wenn mein Kind zwischen
19.30 und 20.30 Uhr eingeschlafen
war, und so zwang ich mich, noch
ein paar Stunden durchzuhalten. Ich
war stindig unglaublich miide.
Nach ein paar Wochen entschied
ich mich, Dopergin abzusetzen, um
mich wenigstens kurzzeitig besser zu
fiihlen und wieder halbwegs zu mir
zu kommen. Daraufhin verschrieb
mein Arzt mir Dostinex. Dieses ver-
trug ich besser. Allerdings hatte ich
zur selben Zeit ein stindiges Entziin-
dungsgefiihl im Kopfbereich und
stechende Kopfschmerzen iiber dem
rechten Auge. Da mein Gynikologe
sich die Kopfschmerzen nicht erkla-
ren konnte, iiberwies er mich zu ei-
nem Neurologen. Dieser vermutete,
die Schmerzen seien Spannungs-
kopfschmerzen. Man legte mir nahe,
mich einer psychologischen Behand-
lung zu unterziehen. Der Psycholo-
ge wertete die Grofle des Prolakti-
noms als minimal, es konne keine
Auswirkungen auf meinen Gesamt-
zustand haben. Auch die Medika-
mente konnten nicht Ausléser fiir
mein Befinden sein. Letztendlich
stellte er nach ein paar probatori-
schen Gesprichen fest, dass er mir
nicht helfen konne.

Psychopharmaka und Kur
halfen mir nicht

Im Internet fand ich Artikel iiber
Hypophysentumoren. Darin hief§ es,
Prolaktinome miissten unbedingt
behandelt werden, da sie wachsen
und zu weiteren Problemen fiihren
konnten. Medikamente sollte man
nur nach Absprache mit dem behan-
delnden Arzt absetzen. Stress hitte
grofle Auswirkungen auf die Hor-
monwerte. Daher nahm ich mir vor,
wenn immer moglich, jeglichen
Stress zu vermeiden, was wihrend

dieser Zeit aufgrund meiner person-
lichen Lebenslage allerdings sehr
schwierig war. Zu dem Zeitpunkt
merkte ich auch, dass ich kaum noch
in der Lage war, Stress abzubauen.
Selbst kleine Aufregungen warfen
mich schon aus der Bahn.

Meine Hausirztin fithrte mein
schlechtes Befinden auf depressive
Verstimmungen zuriick und ver-
schrieb mir Psychopharmaka. Auf
dem Beipackzettel las ich, dass diese
Medikamente erhshte Prolaktinwer-
te verursachen konnten, deshalb
nahm ich diese Tabletten nicht ein,
woriiber ich meine Arztin informier-
te. Sie verordnete sie mir eine Mut-
ter-Kind-Kur, die mir aber seitens
der Krankenkasse nicht genehmigt
wurde. Ein halbes Jahr spiter ging
ich fast auf allen Vieren und mir
wurde wieder eine Kur verschrieben,
die mir die Krankenkassenirztin nur
widerwillig genehmigte. Jedoch bes-
serte sich mein Zustand auch nach
der Kur nicht. Ich bekam Nieren-
schmerzen und eine Blutuntersu-
chung ergab, dass irgendwo in mei-
nem Korper eine Entziindung sein
miisste, die man allerdings nicht lo-
kalisieren konnte.

Waren die Zihne die Wurzel
allen Ubels?

Jemand empfahl mir einen Heil-
praktiker, der mir zusicherte, dass er
durch seine Behandlung die Prolak-
tinwerte dauerhaft senken kénne, es
konne allerdings ca. ein Jahr dauern.
Durch Bioresonanz machte er eine
Bestandsaufnahme” meines Kor-
pers und behauptete, dieser sei
insgesamt in einem desolaten Zu-
stand. Alle ,Schaltzentralen” bzw.
Driisen seien betroffen. Lange hitte
ich diesen Zustand nicht mehr
durchgehalten. Ich setzte daraufthin
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die Medikamente ab und begann
eine Behandlung bei ihm (die ich
selbst zahlen musste).

Ein paar Monate spiter bekam ich
plotzlich sehr starke Zahnschmer-
zen. Der Zahnarzt stellte Entziin-
dungen im Wurzelbereich zweier Ba-
ckenzihne fest. Als der erste Zahn
gezogen wurde, horten die stindigen
Kopfschmerzen plétzlich auf. Erst
nachdem auch der zweite Zahn nach
einer halbjihrigen Behandlung gezo-
gen war, war auch das stindige Ent-
ziindungsgefiihl im Kopfbereich ver-

schwunden.

Immer wieder bekam ich
den Rat, einen Psychologen zu
konsultieren

Die Prolaktinwerte waren nach wie
vor unverandert hoch. Der Arzt, der
die Praxis meines Gynikologen
ibernahm, behauptete, sofern ich
keinen Kinderwunsch mehr hitte,
miisse das Prolaktinom nicht behan-
delt werden. Eine Operation hitte
mehr oder weniger einen kosmeti-
schen Effekt.

Nach der einjihrigen Behandlung
durch den Heilpraktiker waren die
Prolaktinwerte nur geringfiigig ge-
sunken. Plstzlich bestand meine
Hausirztin darauf, dass ich mich sta-
tiondr in einem psychiatrischen
Krankenhaus behandeln lassen
miisste, da sie mit mir nicht mehr
weiterkime. Alles, was ich im Inter-
net iiber Prolaktinome gelesen hitte,
solle ich vergessen, das sei alles
Quatsch. Ein Prolaktinom ginge von
selbst wieder weg. Ich sei einfach
nicht mehr belastbar. Dies hitte psy-
chische Ursachen. Sie zwang mich
regelrecht zu einem Gesprich mit
einem Psychiater. Auch er behaup-
tete, das Prolaktinom hitte keine
Relevanz und ich wiirde ithm zu viel
Bedeutung beimessen. Ich machte
thm deutlich, dass ich mich keiner
psychiatrischen Untersuchung un-
terziehen lassen wollte, da ich keiner-
lei Sinn darin erkennen kénne. Er
empfahl mir daraufhin, dies mit
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meinem Psychologen zu besprechen,
den ich vor Jahren konsultiert hatte.

Die Einschitzung des Endokri-
nologen: Prolaktinom als Alibi

In meiner Verzweiflung sprach ich
mit einem anderen Allgemeinmedi-
ziner, auf den ich durch Artikel iiber
Hormonerkrankungen, die er in
unserer Tageszeitung veroffentlicht
hatte, aufmerksam geworden bin.
Dieser riet mir dringend davon ab,
mich einer psychiatrischen Untersu-
chung zu unterziehen. Meine physi-
schen Beschwerden seien auf den
Tumor zuriickzufiithren. Ich solle
mich auf jeden Fall endokrinologisch
untersuchen lassen und er erkundig-
te sich fiir mich nach einem Endo-
krinologen in unserer Stadt, den ich
darauthin besuchte. Ich bat ihn um
eine endokrinologische Untersu-
chung. Auflerdem wollte ich von
ihm wissen, ob eine Behandlung
meines Prolaktinoms notwendig sei.
Ich hitte inzwischen alle méglichen
widerspriichlichen Aussagen seitens
der von mir konsultierten Arzte ge-
hért. Er behauptete, eine Behand-
lung sei unbedingt notwendig, auch
wenn der Tumor relativ klein sei,
denn er kénne ja wachsen.

Zu meinem groflen Erstaunen er-
hielt ich eine Woche spiter nicht nur
die Untersuchungsergebnisse von
ithm, sondern er zihlte in seinem
mehrseitigen Brief alle Namen der
von mir in den vergangenen Jahren
konsultierten Arzte auf und behaup-
tete, das bei mir festgestellte Prolak-
tinom und meine Frage nach der
Therapienotwendigkeit hitten eine
LAlibifunktion”, um von eher
schwierigen Problemen im psycho-
sozialen Bereich abzulenken. Die
von mir geschilderten Nebenwir-
kungen der eingenommenen Medi-
kamente fiihrte er auf psychische
Probleme zuriick. Er empfahl meiner
Arztin, mir andere Psychopharmaka
zu verordnen, da die bereits von mir
eingenommenen eine Kontraindika-
tion hitten (tatsichlich hatte ich sie

iiberhaupt nicht genommen und
ihm auch iiberhaupt nichts davon
erzihlt). Er ging in seinem Schreiben
eingehend auf meine angeblichen
mehrfachen psychologischen und
psychiatrischen ~ Untersuchungen
ein.

Ich war entsetzt iiber seine Unterstel-
lung, meine Erkrankung hitte fiir
mich eine Alibifunktion. Mein
oberstes Ziel in den vergangenen
Jahren war, wieder gesund zu wer-
den, da ich mir nicht vorstellen
konnte, mich mein Leben lang so
elend zu fiihlen. Uber meine ,,psy-
chosoziale” Situation hatten wir uns
tiberhaupt nicht unterhalten, ich
wollte mich lediglich endokrinolo-
gisch von ihm untersuchen lassen.
Im Gegensatz zu seinen miindlichen
Aussagen empfahl er in seinem
Schreiben eine Therapie erst dann,
wenn das Prolaktinom sich ver-
groflert oder eine Gesichtsfeldein-
schrinkung festgestellt wird, an-
sonsten bestehe keine zwingende
Indikation zur Behandlung,.

Im letzten MRT war mein
Prolaktinom verschwunden

Im Oktober vorletzten Jahres ergab
ein MRT, dass das Prolaktinom un-
verindert grof§ war. Auch die Prolak-
tinwerte waren nach wie vor iiber das
10-fache erhoht. Kurz danach lern-
te ich bei den Baseler PSI-Tagen eine
Heilerin kennen, die mir anbort,
mich zu heilen. Ein halbes Jahr spi-
ter machte ich den 1. Reiki-Grad,
weil ich mir davon versprach, mehr
Energie zu bekommen. Die Reiki-
Lehrerin nahm mich in ein Reiki-
Netz auf, durch das ich Fernreiki
bekam. Bei den MRT-Aufnahmen
im Oktober letzten Jahres wurde
kein Prolaktinom mehr festgestellt
und die Prolaktinwerte sind zurzeit
nur noch doppelt so hoch wie der
Normwert. Seit zweieinhalb Jahren
nehme ich keinerlei Medikamente
ein.

N. N.
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Rezidive meines Morbus Cushing

brachten mich bis ans Limit

Liebe Netzwerk-Mitglieder,

gerne michte ich Ihnen hier in der Glandula iiber meine jahrelange Erfah-
rung mit Morbus Cushing berichten. Ich selber erwarte Ihre Zeitschrift immer
ganz ungeduldig und konnte die ganzen Jahre daraus schon sehr viel an In-
Jformation ziehen. Jedesmal bin ich auch ganz neugierig auf die Erfahrungs-
berichte und es tut mir gut, lesen zu kinnen, dass es noch viele andere Betrof-
fene gibt, die denselben Weg gehen miissen. Lange Jahre war ich hier sehr
alleine mit meiner Erkrankung, kannte niemanden, der so was ihnliches
hatte, und war oft verzweifelt.

Dann bin ich durch Suchen im Internet auf die Homepage des Netzwerks ge-
stofSen und war gliicklich, endlich iiber das ganze Hormonsystem, iiber die
Hyphophyse und andere fiir mich als Betroffene wichtigen Dinge lesen zu kin-
nen. AufSerdem konnte ich mit einer Patientin, die bei Ihnen Mitglied ist und
ebenfalls einen M. Cushing hatte, Kontakt aufnehmen. Seit 6 Jahren habe
ich mit ihr eine Brieffreundschaft und einen regen Austausch. Das alles hat
mir sehr geholfen.

Ich michte mich auf diesem Wege einmal herzlich fiir Ihre Arbeit, Ihre Zeit-
schrift und Ihre hilfreichen Informationen bedanken. Ich finde das toll, was

Sie da machen!

Danke und herzliche GriifSe aus Osterreich

A K

Anfangs ging es mir kérperlich
noch gut

Heute bin ich 44 Jahre alt. 1987,
nach einer routinemifligen Vorsor-
geuntersuchung, duflerten mein In-
ternist und meine Frauenirztin den
Verdacht auf eine Hormonstérung
und ordneten weitere Untersuchun-
gen in der Uniklinik Innsbruck an.
Dort war zum ersten Mal von Mor-
bus Cushing und einem Hypophy-
sentumor die Rede. Ich hatte bis
dahin noch nie etwas von dieser Er-
krankung gehért und war sehr ver-
zweifelt. Die Arzte klirten mich ge-
nauer dariiber auf und sprachen
auch von einer Operation, bei der
dieser Tumor entfernt werden kdnn-
te.

Allerdings musste ich davor noch
iiber Wochen immer wieder in die
Klinik, um verschiedene Tests und

Untersuchungen machen zu lassen,
bis festgestellt werden konnte, wo
der Tumor lag, welche Hormone
nicht in Ordnung waren und wie die
Behandlung vor sich gehen sollte.
Anfangs ging es mir korperlich noch
gut, aber innerhalb dieser Wochen
verschlechterte sich mein Zustand
sehr. Ich nahm sehr rasch an Ge-
wicht zu, bekam Bluthochdruck,
Akne, Depressionen, Riicken-
schmerzen, die Haare gingen mir bii-
schelweise aus und meine Regel war
zuerst unregelmiflig und blieb dann
ganz aus.

Endlich bekam ich einen

Operationstermin

Die Operation erfolgte in der HNO-
Klinik in Innsbruck. Leider kam es
wihrend des Eingriffs aufgrund star-
ker Blutungen zu Komplikationen,

so dass die Operation abgebrochen
werden musste. Deshalb blieb ein
Tumorrest zuriick. Dennoch erholte
ich mich gut, musste einige Wochen
noch Hydrocortison nehmen, konn-
te dies aber langsam wieder absetzen
und meine Hypophyse regelte die
Hormone wieder selbststindig.

Jihrlich musste ich nach Innsbruck
zur Kontrolle. 1993 bemerkte ich
korperliche Verinderungen und
mein Allgemeinzustand verschlech-
terte sich wieder. Nach abermaligen
Tests und Untersuchungen sowie
einem MRT stand schliefdlich fest,
dass ich ein Rezidiv hatte. Die Arzte
rieten mir zu einer neuerlichen Ope-
ration, diesmal in der Neurochirur-
gie, wieder in Innsbruck. Ich stimm-
te zu, bekam einen Termin und wur-
de operiert. Dem Anschein nach
konnte diesmal der Tumor ganz ent-
fernt werden. Bei der nichsten
MRT- Kontrolle entdeckte man je-
doch wieder einen winzigen Tumor-
rest. Aber auch diesmal erholte sich
meine Hypophyse recht schnell
wieder, so das ich alle Medikamente
absetzen konnte und es mir lingere

Zeit gut ging.

Ein erneutes Rezidiv machte
eine Gamma-Knife-Behandlung
notwendig

1997 begann sich mein Zustand
wieder zu verschlechtern. Nach und
nach kamen auch die verschiedenen
Symptome wieder und nach ver-
schiedenen Tests, MRTs und Unter-
suchungen wurde ein erneutes Rezi-
div festgestellt. Das Ganze zog sich
aber bis ins Frithjahr 1999 hin und
ich war psychisch ziemlich am Bo-
den. Dann wurden meine Befunde
ans AKH Wien geschicke, weil der
Neurochirurg in Innsbruck meinte,
er konne nicht zum dritten Mal ope-
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rieren, da das Gewebe sehr vernarbt
sei und man nicht mehr genau zwi-
schen gesunden und kranken Berei-
chen unterscheiden kénne. Auch die
Neurochirurgen in Wien rieten we-
gen moglicher Folgeschiden fiir die
Hypophyse von einer Operation ab
und schlugen eine Gamma-Kanife-
Behandlung vor.

Es blieb mir keine andere Wahl als
zuzustimmen, denn mittlerweile war
ich froh, dass tiberhaupt irgendetwas
gemacht wurde, weil es mir wirklich
schlecht ging. So erfolgte die radio-
chirurgische =~ Gamma-Knife-Be-
handlung. Leider brachte sie aber
keinen Erfolg, die Werte besserten
sich nicht wesentlich und auch der
Tumor wuchs langsam weiter.
Zwischenzeitlich hatte ich noch an-
haltende Unterleibsblutungen und
wurde deswegen mit verschiedenen
Therapien und Medikamenten be-
handelt, aber nichts davon war er-
folgreich. Im Jahre 2000 wurde ich

Buchtipp

Therapieleitfaden Hypophysenerkrankungen

dann einer Unterleibsoperation un-
terzogen, wobei die Gebidrmutter
entfernt wurde. Zusitzlich plagten
mich die Cushing-Symptome und
keine Besserung war in Sicht.
Dann entschlossen sich die Arzte im
Friihjahr 2001, die Gamma-Kanife-
Behandlung zu wiederholen. Mir
ging es schlecht. Ich hatte eine Er-
schopfungsdepression und war so
ziemlich am Limit. Fiir 4 Wochen
konnte ich auf einen Erholungsauf-
enthalt, der mir sehr gut getan hat.
Meine Werte besserten sich etwas
und das Tumorwachstum kam zum
Stillstand — wenigstens ein kleiner
Erfolg.

Noch immer sind meine
Werte grenzwertig

Zurzeit muss ich alle 6 Monate fiir
4-5 Tage in die Klinik, wo ein ge-
nauer Hormonstatus erhoben und

ein MRT gemacht wird. Der Tumor

Herausgegeben von Prof. Dr. Giinter K. Stalla

Da Hypophysenerkrankungen kein
alledgliches Krankheitsbild darstel-
len, wird deren Diagnose nicht sel-
ten verkannt oder verspitet oder
auch zufillig gestellt. Aufgrund ih-
rer Seltenheit und Vielgestaltigkeit
stellen hormoninaktive Hypophy-
senadenome oder andere hypo-
physire Erkrankungen, die mit ei-
ner Hormonmehrsekretion einher-
gehen, die betreuenden Arzte oft
vor diagnostische und/oder thera-
peutische Probleme. Patienten und
ihre Angehérigen bleiben oft le-
benslang mit der entsprechenden
Problematik konfrontiert und be-
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diirfen einer fachgerechten und dau-
erhaften Betreuung.

In den letzten Jahren wurden sowohl
bei der medikamentdsen als auch bei
der neurochirurgischen und Strah-
lentherapie von Hypophysenerkran-
kungen entscheidende Fortschritte
erzielt. Mit diesem Therapieleitfaden
wird der derzeitige Kenntnisstand
zur medikamentdsen, operativen
und Strahlentherapie dieser Erkran-
kungen zusammengefasst. Besonder-
heiten beim Auftreten verschiedener
hypophysirer Krankheitsbilder im
Kindesalter wurden in einem eige-
nen Kapitel behandelt.

ist seither nicht gewachsen und die
Hormonbefunde sind grenzwertig,
aber wenigstens nicht so, dass man
gleich wieder eine neue Behandlung
in Erwigung ziechen miisste.
Dariiber bin ich froh und dankbar.
Gegen die Depressionen nehme ich
seit 2001 Medikamente und bin in
psychotherapeutischer Behandlung.
Von dieser Seite aus geht es mir jetzt
sehr viel besser. Natiirlich bleibt die
Angst vor einem neuerlichen Rezidiv
und ganz erholt habe ich mich
seither nicht mehr. Ich bin oft miide,
nicht mehr so leistungsfihig, habe
stark an Gewicht zugenommen und
leide unter einer schweren Osteopo-
rose, verbunden mit Riickenschmer-
zen. Aber fiir mich zihlt im Mo-
ment, dass sich mein psychischer
Zustand sehr gebessert hat —und das
ist eine neue Lebensqualitit fiir
mich.

A K

Therapieleitfaden
Hypophysenerkrankungen

o - SERSSCIENCE

Der Leitfaden ist primir fiir Arzte
geschrieben, die Patienten mit Hy-
pophysenerkrankungen in ihrer
Sprechstunde schen, diagnostizie-
ren und behandeln, er ist aber auch
fir den gebildeten interessierten
Laien bei speziellen Problemen als
Nachschlagewerk geeignet.

B. S
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Morbus Cushing — endlich bekam mein
Zustand einen Namen

Angefangen hat alles im Jahr 1998.
Als erstes Symptom stellte ich einen
leicht vergroflerten Halsumfang fest,
denn meine Perlenkette, die ihnlich
wie ein Kropfband eng am Hals lag,
passte nicht mehr. Hatte ich
vielleicht einfach nur insgesamt et-
was zugenommen? Doch dann fiel
mir auch ein seltsamer metallischer
Geschmack im Mund auf, hinzu
kamen Schluck- und Atembeschwer-
den. Die Kehlkopfspiegelung beim
HNO-Arzt brachte keinen Befund.
Da meine Beschwerden anhielten,
holte ich eine zweite Meinung ein —
gleiches Ergebnis: nichts. Aber mit
dem Unterschied, dass ich eine
Uberweisung zur Schilddriisenun-
tersuchung bekam.

Das Resultat von Szintigramm, Ul-
traschall und Blutabnahme lautete:
Keine Uberfunktion, keine Unter-
funktion, aber der rechte Lappen
war etwa auf das 3-fache Volumen
angewachsen, ich hatte also eine
Struma. Vorgeschlagene Therapie:
3 Monate ein Schilddriisenpriparat
einnehmen und dann eine erneute
Kontrolle zum Vergleich.

Irgend etwas in mir sagte, so nicht.
Ich hatte jetzt Beschwerden und woll-
te jetzt behandelt werden und nicht
erst in 3 Monaten. Ich fragte meinen
Internisten nach einer alternativen
Behandlung. Er schlug mir eine Re-
sektion vor. Das fand ich prima, weil
die Enge im Hals dann sofort weg
wire. Diese Entscheidung war mein
Gliick, denn bei der Operation im
August 1999 fand man ein Karzinom
im rechten Schilddriisenlappen.
Nach Entfernung der kompletten
Schilddriise, einer Nebenschilddriise,
benachbarter Lymphknoten und
zwei Radiojodtherapien schien dann
wieder alles in Ordnung zu sein. Die
Einstellung der Schilddriisenhormo-
ne dauerte ca. 1!/, Jahre.

Gewichtszunahme und Odeme
verinderten mein Aussehen

Mein Kérpergewicht lag bis dahin
konstant bei etwa 55 kg. 2001 be-
merkte ich eine leichte kontinuierli-
che Gewichtszunahme und stellte
auf eine gesunde, kalorienirmere
Ernihrung um. Aber das blieb ohne
Erfolg. Bei einem Kontrolltermin
beim Endokrinologen klagte ich ihm
mein Leid. Auf8er einem nicht plau-
siblen Wert von <1,0 pg/ml FT;
(Norm 2—4,7) unter 150 pg L-Thy-
roxin/Tag fand er nichts. Seit der
Zeit nehme ich noch zusitzlich 0,5
Tbl. Thybon pro Tag.

Aber das sollte nicht alles an Be-
schwerden sein. Es kamen stindig
neue dazu. Zuerst fielen mir die ex-
tremen Odeme auf: Morgens nach
dem Aufwachen geschwollene Au-
gen, abends dann dicke Fiiffe und
Fesseln. Die Finger waren oft so ge-
schwollen, dass ich meinen Ehering
nicht mehr tragen konnte. Mein In-
ternist gab sich richtig Miihe, die
Ursache zu finden. Er iiberwies mich
zum Kardiologen, Urologen und
Nephrologen. Alle sagten das Glei-
che: Das untersuchte Organ ist in
Ordnung, keine Ahnung, wo die
Probleme herkommen.

Ich war verzweifelt. Das Schlimms-
te war, dass ich meiner eineiigen
Zwillingschwester nicht mehr dhn-
lich sah. Ich wurde immer dicker.
Mein Gesicht wurde immer runder.
Mein Gewicht war mittlerweile bei
etwa 65 kg und meine Kleidergrof3e
von 38 auf 42 gestiegen. Frust!

Bei der Radiojoddiagnostik im
Herbst 2002 fand die Arztin eine
Auffilligkeit beim TSH-Wert und
unterstellte mir schlechte Mitarbeit
beim Absetzen der Hormone fiir die
Unterfunktion. Weiter geschah erst-
mal nichts.

Als nichstes wurde der immer hoher
werdende Blutdruck behandelt.
Dann muf3te ich wegen Glaukom
alle 3 Monate zum Augenarzt. Als
mir auftiel, dass ich ca. 2 cm kleiner
geworden bin, stellte der Orthopide
eine massive Osteoporose und Mus-
kelschwund fest. Wegen Unregelmi-
Bigkeiten der Menses verschrieb mir
der Gynikologe ein Ostrogenpripa-
rat, das ich aber nur 3 Monate nahm.
Irgendwann blieb meine Periode
ganz aus. Ich bekam Akne und
Haarausfall. Bei jeder leichten Be-
rithrung bekam ich blaue Flecken.
Ich wurde lustlos, kraftlos, depressiv,
manchmal aggressiv. Meine Person-
lichkeit verinderte sich — so kannte
mich keiner.

Diagnose ,HVL-Insuffizienz” —
weitere Behandlung nicht nétig?

Im April 2004 kam endlich etwas
Licht ins Dunkel. Bei der jihrlich
anstehenden Radiojoddiagnostik sah
mich die Stationsirztin an — sie
kannte mich schon seit 5 Jahren —
und sagte spontan: ,Mit lhnen
stimmt etwas nicht”. Nach verschie-
denen Tests diagnostizierte sie ,In-
suffizienz des Hypophysenvorder-
lappens”. Endlich hatte ich etwas
Schriftliches in der Hand!

Nach einer griindlichen Untersu-
chung der Hormonachsen wusste
ich mehr: Thyreotrope Funktion
unter richtiger Medikation ziemlich
o.k., laktotrope Funktion intakt,
gonadotrope Funktion gestort —alle
Werte zu niedrig oder nicht vorhan-
den, somatotrope Funktion gestort—
zu wenig Wachstumshormon, unzu-
reichender Anstieg nach Stimulati-
on, kortikotrope Funktion gestort —
ACTH basal und nach Stimulation
unterhalb der Nachweisgrenze! Die
zusammenfassende Beurteilung des

GLANDULA 21/05



——Erfahrungsberichte

Arztes: ,Ein prianalytischer Fehler
bei der Bestimmung des hochemp-
findlichen ACTH kann nicht ausge-
schlossen werden.” Und: ,Es gibt
mehrere Auffilligkeiten, die fiir eine
partielle Hypophysen-Insuffizienz
sprechen, der nicht adiquate TSH-
Anstieg in der Schilddriisenhormon-
pause, die inadiquat niedrigen Go-
nadotropine sowie eine unzureichen-
de Stimulierbarkeit des Wachstums-
hormons. Eine Substitution von Hy-
drocortison ist nicht erforderlich.”
Als ich den Brief zugestellt bekam,
glaubte ich, mein Zustand wiirde
sich endlich durch eine gezielte Be-
handlung bessern. Ich ging mit dem
Schreiben wieder in die Praxis und
bat um passende Medikamente und
einen Termin zur Weiterbehand-
lung. Anscheinend wurde die Bitte
nicht richtig an den Arzt weitergege-
ben. Die Sprechstundenhilfe kam
nur mit einem Rezept fiir L-Thyro-
xin zuriick. Eine weitere Behand-
lung, wie ich ja lesen kénnte, sei
nicht notig.

Auf weiteres Dringeln  wurde
schlieflich ein MRT vom Kopf ge-
macht. Leider, oder zum Gliick, war
alles in Ordnung — nirgends ein Tu-
mor. Ich wurde mehr oder weniger
als Simulantin weggeschicke.

Uberweisung zum Psychiater?!

Mittlerweile waren meine Beschwer-
den unertriglich. Wegen massiv ge-
schwollener Fiifle konnte ich kaum
noch laufen. Ich rief erneut in der
Praxis an, mein Endokrinologe war
in Urlaub und so wurde ich zu sei-

nem Kollegen durchgestelle. Wir
kannten uns bis dahin noch nicht
und so konnte er mich nur nach
meiner Krankenkarte der Praxis be-
urteilen. Ich weiff ja nicht, was da so
alles drin steht, aber das Telefonge-
sprich werde ich mein Lebtag nicht
mehr vergessen! Dieser Professor sag-
te mir personlich: ,Steigern sie sich
da nicht rein. Sie gehoren zum Psy-
chiater. Machen sie dort eine Thera-
pie und wenn die erfolgreich gelau-
fen ist und Sie sich immer noch
krank fiihlen, kénnen Sie ja wieder-
kommen.” Das war’s ...

Nach dem ich mich wieder beruhigt
hatte, setzte ich mich an den PC und
gab bei Google die medizinischen
Ausdriicke aus meinen Arztbriefen
ein. Nach langer Rechere fiel mir
besonders ein Wort immer wieder
auf, das ich bis dahin noch nicht
kannte: CUSHING. Also nach-
gelesen — und ich wuflte 100%ig:
Das ist meine Krankheit.

Cushing — endlich die
richtige Diagnose

Von da an ging alles sehr schnell. Mit
allen Unterlagen fuhr ich zur Unikli-
nik Diisseldorf. Der Oberarzt der
Endokrinologischen Ambulanz ver-
anlasste spezielle Tests und nach po-
sitivem Befund wurde ein Fein-
schicht-CT vom Abdomen gemacht.
Es war fast eine Erlosung fiir mich,
als in der rechten Nebenniere ein ca.
4 cm grofler Tumor zu sehen war.
Die Operation war fiir mich ganz
angenehm, denn Nebenniere samt
Tumor wurden laparoskopisch ent-
fernt. Nach 4 Tagen durfte ich
wieder nach Hause.

Zuhause kam es zur

Addison-Krise

Leider vergaflen die Chirurgen in der
Uniklinik, mich aufiihrlich dariiber
zu informieren, dass mein Kérper
langsam wieder von der lange Zeit
hohen Cortison-Konzentration ent-
wohnt werden musste. Ich bekam
nur 2 Tabletten zu 10 mg Hydrocor-
tison fiir die nichsten 2 Tage mit,
aber keinen Hinweis auf eine drin-
gende Weiterbehandlung beim En-
dokrinologen.

Nach 4 Tagen zu Hause ging es mir
schlagartig schlecht. Ich frohr un-
endlich, hatte einen extrem niedri-
gen Blutdruck und war einfach nur
schlapp. Bis zum Termin fiir das Fi-
denziehen habe ich es irgendwie
noch ausgehalten. Aber in der Uni-
klinik bin ich dann kollabiert und
habe mir bei dem Sturz eine Rippe
gebrochen. Ich kam an den Tropf,
denn ich hatte eine Addison-Krise
(das Gegenteil von Cushing).

Heute fiihle ich mich wieder
ziemlich gesund

Mittlerweile komme ich mit der
Hydrocortisondosierung gut zurecht
und hoffe, dass meine linke Neben-
niere, die voriibergehend die Hor-
monproduktion eingestellt hat, ihre
Titigkeit wieder komplett auf-
nimmt. Die Hypophyse arbeitet
auch wieder, meine Periode ist
wieder regelmifig. Insgesamt fiihle
ich mich gut und kann meinen All-
tag wieder alleine bewiltigen. Aufler
der Osteoporose und den geschidig-
ten Blutgefiflen erinnert nichts mehr
an die Krankheit. Mein Auf3eres ist
jetzt wie vor 5 Jahren: Ich wiege 56
kg und trage wieder Kleidergrofle
36. Mal sehen, wie es auf lange Sicht
weitergeht. B. K
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FEine Patientin mit Morbus Addison schreibt uns:

Meine Krankheit hat mich gelehrt,
sehr bewusst zu leben

Viele Menschen, die mich kennen,
wissen nichts von meiner Krankheit,
denn man sieht sie mir zum Gliick
nicht an und ich kann ein weitge-
hend normales Leben fiihren: als
Mutter von zwei Kindern, berufsti-
tig auf einer halben Stelle, mit genii-
gend Energie, um Haus und Garten
in Ordnung zu halten und verschie-
denste Freizeitinteressen zu pflegen.
Mit anderen Worten: Ich fiihle mich
recht wohl in meiner Haut.

Das schreibe ich heute, mit fast 50
Jahren. Vor 15 oder 20 Jahren hitte
mein Statement anders ausgesehen,
damals empfand ich mein Leben
noch als sehr beeintrichtigt durch
die hormonellen Stérungen.

Die Addison-Krise warf mich
vollig aus der Bahn

Mein Leidensweg war bisweilen sehr
schlimm, zumal kurz nach der le-
bensbedrohlichen Addison-Krise im
Jahre 1985 noch ein irreversibler
Hérsturz auftrat, der mich einseitig
ertauben lief§ und mir seitdem auch
Tinnitus-Probleme beschert. Ob es
damals einen Zusammenhang mit
der Grunderkrankung gab, ist offen
geblieben.

Jedenfalls war ich véllig aus dem
Gleichgewicht geraten Ich musste
mein Selbstbild grundsitzlich revi-
dieren: Autonomieverlust durch
Abhingigkeit von Arzten, reduzier-
te korperliche Belastbarkeit, Infrage-
stellung der gesamten Lebenssitua-
tion, weil Depressionen auftraten,
juflerst sensible Befindlichkeitsver-
inderungen, wenn die ¢inzelnen

Hormone nicht optimal aufeinander
abgestimmt waren (neben Hydro-
cortison und Astonin H muss ich
noch L-Tyroxin substituieren sowie
ein gynikologisches Priparat und ein
Antidepressivum einnehmen). Ich
erinnere mich, dass ich mich
manchmal hilflos wie ein kleines
Kind fiihlte, in vielerlei Hinsicht
musste ich quasi bei ,Null” wieder
anfangen.

Der Genesungsprozess — ich weif3,
wirklich heilbar ist meine Erkran-
kung ja nicht — hat viel Zeit (Jahre!)
in Anspruch genommen und mir
eine Menge Selbstbeobachtung, -dis-
ziplin und Engagement abverlangt,
z. B. in der Frage, wie man als Laie
zum , Experten” fiir seine Krankheit
wird — denn bei allem unterstiitzen-
den Bemiihen seitens der Mediziner
kann doch nur jeder Betroffene
selbst seine individuellen Belastbar-
keitsgrenzen und sein Bedarfsmaf$ an
Medikamenten herausfinden.

Heute fiihle ich mich wieder
richtig wohl

Dass es mir nun aber schon seit vie-
len Jahren richtig gut geht, verdan-
ke ich letztlich auch meiner Krank-
heit, denn sie hat mich gelehrt, sehr
bewusst zu leben (nichts ist selbstver-
stindlich). Nachdem ich mich mit
den Beeintrichtigungen abgefunden
hatte, konnte ich anders leben: Peu

a peu entdeckte ich neue Lebens- -

moglichkeiten auch innerhalb der
mir nun vorgegebenen Grqnz&;n

An das Pillenschlucken habe ich
mich gewohnt. Hilfreich ist die Vor-
stellung, dass ein gesunder, normal
funktionierender Korper diese Hor-
mone ja auch in annihernd gleicher
Menge zu bestimmten Tageszeiten
ausschiitten wiirde. Zugegeben:
Nicht immer gelingt es 100%ig,
mein Wohlergehen mit Tabletten zu
steuern (z. B. wenn ich einen erhéh-
ten Bedarf an Stresshormonen bei
plotzlichen Verletzungen habe oder
wenn psychische Belastungssituatio-
nen auftreten) — aber ich bin dank-
bar, dass es diese ,Kriicken” gibt.
Entlastet hat mich auch die Erkennt-
nis, dass hormonelle Stérungen sich
hiufig somato-psychisch auswirken.
Frither erklirte man es eher anders-
herum, eben als ,,psychosomatisch”,
und ich war unaufhérlich damit be-
schiftigt, meine Lebenssituation zu
iberdenken, da ich sie (mit-)verant-
wortlich fiir die Krankheit machte.
Dennoch will ich nicht verschweigen
dass ich mir in schwierigen Phasen
immer wieder auch therapeutische
Hilfe gesucht habe. Ohne diese Un-
terstiitzung wire ich sicherlich nicht
so gut wieder ,,auf die Beine gekom-
men”.
Ich arbeite selber in einem therapeu-
tischen Beruf und stehe dariiber hi-
naus als Selbsthilfegruppenleiterin
auch in meiner Freizeit gerne fiir
Hypophysen- und Nebennieren-
erkrankte beratend zur Verfiigung.
546
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Leitspruch einer Patientin mit Morbus Addison:

Wer etwas unternimmt, kann gewinnen,
wer nichts unternimmt, hat bereits verloren

Am 6.12.1990 stand ein schoner
Schokoladennikolaus vor meiner
Zimmertiir. Am Nachmittag war er
dann verschwunden. Mein Hausarzt
hatte angerufen, ich solle sofort
kommen, die Laborergebnisse seien
da, aber er miisse noch einen Blut-
wert kontrollieren. Er nahm ein klei-
nes Messgerit, zapfte mir etwas Blut
aus der Fingerkuppe — und bei dem
Wert {iber 800 musste er es dann
doch glauben: Diabetes mellitus,
Typ 1. Am nichsten Tag ging es ins
Krankenhaus und das Leben mit
Diabetes mellitus begann.

5 Jahre spiter knallte die Diagnose
»Epilepsie” auf mich nieder. Und ich
rutschte in ein tiefes Loch. Es war
stockdunkel. Durch meinen Ehrgeiz,
den ich entwickelte, um meine Fxa-
mensarbeit mdéglichst gut abzu-
schlieflen, konnte ich mich von den
Problemen ablenken.

Keiner nahm mich ernst

Nachdem ich meine Examensarbeit
abgegeben hatte, ging es wieder
bergab. Meine Kraft nahm mehr
und mehr ab, ich konnte mich nicht
mehr konzentrieren, mir nichts
mehr merken. Eine Arztetour be-
gann. ,,Sie vertragen die Pille nicht
mehr”, sagte meine Frauenirztin.
»Das kann auch nach ein paar Jahren
passieren”. ,,Stellen Sie sich nicht so
an. Das bisschen niedriger Blut-
druck. Wenn Sie es nicht aushalten,
nehmen Sie diese Tropfen”, war die
Reaktion meiner Hausirztin. ,,Uber-
treiben Sie nicht. Wird schon nicht
so schlimm sein.” ,,Da sind Sie selber
Schuld. Mit Epilepsie soll man ja
auch nicht studieren”, trat mein
Neurologe auf mich ein. ,Na, da ist
TIhr Diabetes wohl schlecht einge-

stellt”, meinte die nichste Hausirz-
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tin. ,,Nein”, sagte ich ,, Der ist so gut
eingestellt wie lange nicht. Die Wer-
te sind eher etwas niedrig”. ,Na,
dann spritzen Sie eben weniger.”
Damit war das Thema erledigt. Kei-
ner nahm mich ernst. Keiner ging
auf meine Uberlegungen ein, beant-
wortete meine Fragen. Nicht eine
Untersuchung wurde gemacht.

Endokrinologie — endlich an der
richtigen Stelle!

Zum Zihneputzen setzte ich mich
auf den Klodeckel, zum Duschen in
die Badewanne. Der Weg zum Su-
permarke, vielleicht 200 Meter, fiel
mir immer schwerer. Als meine
Zahnirztin mich dann noch fragte,
ob ich aus dem Skiurlaub kime, und
lachte, als ich sagte, ich sei mitten in
den Examensvorbereitungen und fix
und fertig, dachte ich, ich drehe
durch. Obwohl — das hitte ich ja gar
nicht gekonnt, so schlapp wie ich
war!

Die Priifungen fiir das eine Fach
musste ich verschieben, die anderen
bestand ich. Eine Woche spiter hat-
te ich einen Termin bei meiner Dia-
betologin. Ich konnte nicht mehr.
Auf allen Vieren kroch ich zum Te-
lefon. ,Ich komme nicht. Ich kann
nicht”, sagte ich. Sie merkte gleich,
dass irgendetwas nicht stimmte. ,,Sie
kommen. Und wenn nicht, dann
hole ich Sie ab”, war die Reaktion.
Ich bestellte mir ein Taxi. Der Taxi-
fahrer hiefte mich irgendwie in einen
Rollstuhl. Die Winde des Klinikums
rollten an mir vorbei. Meine Diabe-
tologin warf nur einen Blick auf
mich und sagte: ,Endokrinologie —
zwei Flure weiter.” Und auf einmal
stand ich im Mittelpunkt allen Inte-
resses. Ich wurde auf ein Bett gelegt,
Stimmen um mich herum, Leute lie-

fen, an meinem Arm wurde herum-
gearbeitet ... ich bekam das alles wie
durch einen Nebel mit. Irgendwann
kam jemand zu mir. ,Morbus Addi-
son. Das lisst sich leicht behandeln.
Nehmen Sie diese Medikamente.
Dann wird alles gut. Und kommen
Sie nach Weihnachten wieder, dann
sehen wir weiter.”

Fragen iiber Fragen:
Welche Medikamente, welche

Dosis, wann wieviel?

Schon wire es, wenn es so einfach
wire. Wo ist meine Kraft, was ist mit
meinem Gedichtnis, wieso kann ich
mich nicht mehr konzentrieren? Was
sollen blof§ diese unerklirlichen
Stimmungsschwankungen? Welche
Medikamentendosis brauche ich?
Und wann muss ich diese erhshen?
Leider ist Cortisol auch noch ein
Gegenspieler vom Insulin. Mehr
Hydrocortison bedeutet also, ich
brauche mehr Insulin. Aber unter
welchen Bedingungen wie viel? Und
wieso steigt der Blutzuckerspiegel
mal nach vier, mal aber erst nach
sechs Stunden an? Und wieso
manchmal gar nicht? ,Learning by
doing” hief§ die Methode.

Dann setzte wieder so ein stindiger
Durst ein. Das kannte ich doch ir-
gendwie. , Ist ihr Diabetes in Ord-
nung?” Das war wie immer die erste
Frage. ,Ja”. Es ging wieder in die
Endokrinologie. ,,Diabetes ...” Nein,
wollte ich schon sagen. ... insipi-
dus.” Was? Noch ein Diabetes? Ich
habe doch schon einen! Gibt es noch
mehr? Es reicht!!!

Bei meinem letzten Besuch bei dem
Enokrinologen in den USA (wo ich
fiir drei Jahre war), schrieb dieser mir
ein Medikament auf, das ich nicht
kannte. ,Ich dachte, Sie haben Pro-
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bleme mit der Schilddriise.” ,,Nein”,
sagte ich verwundert. Als ich mir
zuriick in Deutschland die kopierten
Akten anschaute, sah ich, dass die
TSH-Werte bei den Blutuntersu-
chungen immer zu niedrig waren,
die Werte ,free T4”, wenn sie ge-
messen wurden, zu hoch waren. Die
folgende Blutuntersuchung sowie
eine Ultraschalluntersuchung in
Deutschland waren in Ordnung.
Der Endokrinologe meinte, das lige
vermutlich daran, dass das Essen in
den USA so salzig wire. Ich lasse
mich iiberraschen. Auf jeden Fall
vergesse ich nie wieder, mir Untersu-
chungsergebnisse selber anzuschau-
en.

Und dann sind da noch
die Wechselwirkungen der
Medikamente untereinander

Da der Kérper (faszinierend) kom-
plex ist, muss man mit unerwarteten
Zusammenhingen zwischen den
Krankheiten rechnen. Vor lingere
Zeit wurde ich auf ein neues Anti-
epileptikum eingestellt. Gleichzeitig
traten nach vorheriger guter Einstel-
lung deutliche Hinweise fiir eine
Uberdosierung mit Hydrocortison
und Astonin H auf. Aber wieso? Im

Buchtipp

Internet fand ich den Zusammen-
hang mit den Antipileptika: Mein
bisheriges Medikament war enzym-
induzierend (der Abbau der Medika-
mente in der Leber wird beschleu-
nigt), was bedeutet, dass ich eine
hohere Dosis Hydrocortison brauch-
te. Mein neues Medikament ist ein
so genannter Enzymhemmer, also
musste die Hydrocortisondosis ge-
senkt werden. Wieso muss man ei-
gentlich die Antwort auf seine Fra-
gen immer selber suchen?

Auch wenn der Morbus Addison
eine seltene Krankheit ist und ich
wegen der Kombination mit den
anderen Krankheiten eine kompli-
zierter Patientin bin, frage ich mich,
warum ich so lange suchen muss, bis
ich Arzte finde (wenn iiberhaupt),
die mich ernst nehmen. Ich erwarte
keine Diagnose von jetzt auf gleich.
Aber ein Gesprich und gemeinsame
Uberlegungen, die mir das Gefiihl
geben, kein Idiot zu sein, sind mir
wichtig. Neue Erfahrungen, die ich
mache und die nicht zum Wissen
vieler Arzte passen, werden leider oft
nicht besprochen. Dabei kénnten
Arzte von ihren Patienten einiges ler-
nen und somit auch anderen Patien-
ten besser helfen.

Am schlimmsten ist der Verlust
der Erinnerungen

Wenn mich jemand fragt, welche
Krankheit ich als erstes abgeben
wiirde, wenn ich konnte, wiirde ich
vermutlich den Addison wihlen.
Denn der kostet mich am meisten
Kraft, mein Gedichtnis ist ein Sieb
geworden (vor allem das Langzeitge-
dichtnis), ich kann mich kaum noch
konzentrieren. Neue Dinge zu ler-
nen, fillt mir mehr als schwer. Bii-
cher kann ich — mit Abstand von ein
paar Wochen — nochmal lesen, da ich
mich an sie schon nicht mehr erin-
nere. Peinlich und traurig sind Un-
terhaltungen mit Freunden, bei de-
nen man sich an Gemeinsamkeiten
nicht mehr erinnert. Und es ist
schwer, anderen Menschen die Aus-
wirkungen dieser Krankheit zu ver-
mitteln. Man sieht ja so gesund aus!
Das Netzwerk ist eine grofle Hilfe.
Es tut gut, zu héren, dass andere
Menschen die gleichen Erfahrungen
machen. Trotz — oder durch — diese
vielen Abstiirze und Bemiihungen,
wieder hoch zu kommen, weiss ich,
was Leben ist und dass man auch mit
all diesem ,Mist” ganz gut leben
kann. Und das tue ich!

K D.

Informationsbroschiire fiir Patienten mit Morbus Addison

Uberarbeitet, erginzt und neu aufgelegt, so prisentiert sich
die Infobroschiire des Netzwerks fiir Patienten mit Morbus
Addison. Frau Margot Pasedach, selbst eine Patientin mit
Hypophyseninsuffizienz, hat dankenswerterweise die Uber-
arbeitung der Vorgingerversion iibernommen und die Bro-
schiire inhaltlich auf den neuesten Stand gebracht. Der gut
strukturierte, auch fiir medizinische Laien verstindliche
Text gibt in vier Kapiteln Antworten auf folgende Fragen:
® Was versteht man unter ,Morbus Addison“?

® Welche Symptome und Beschwerden verursacht ein

Morbus Addison?
® Wie diagnostiziert man einen Morbus Addison?
® Wie therapiert man einen Morbus Addison?

Im Alltag der Betroffenen mit Morbus Addison stellen sich
iiber die medizinischen Probleme hinaus viele Fragen, so:
Werden alle Medikamente von der Krankenkasse erstattet?
Ist bei Morbus Addison eine Schwangerschaft moglich? Die
hiufigsten Fragen sowie die Antworten darauf finden sich
in Kapitel 5 der Broschiire. Zwei Berichte, in denen Pati-
enten die Zeit bis zur Diagnosestellung und den Erfolg der
Substitutionsbehandlung schildern, runden das Thema ab.
Mitglieder des Netzwerks kénnen die Informationsbroschii-
re ,Morbus Addison“ ab sofort kostenlos in der Geschiifts-
stelle in Erlangen anfordern. Bitte verwenden Sie fiir Thre
Bestellung die Postkarte im Einhefter (in der Mitte des
Heftes). B. S.
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Tagebucheintrige eines Addison-Patienten wihrend eines Reha-Aufenthaltes:

,Hoffentlich bin ich hier richtig!”

02.02.05: Aufnahme in die Reha-Kli-
nik. Kurze Untersuchung, 5-10 Mi-
nuten. Die Stationsirztin fragte mich,
wofiir Astonin H gut wire und was es
bewirke. Mein erster Eindruck:

Hoffentlich bin ich hier richtig!
03.02.05: Blutentnahme.

07.02.05: Hydrocortison bei den
Schwestern bestellt. Ich wies schrift-
lich hin ,nur vom Jenapharm”,
ansonsten bekime ich einen Aus-
schlag am ganzen Kérper mit starkem
Juckreiz.

08.02.05: Am Abend bekam ich, wie
befiirchtet, das falsche Hydrocorti-
son-Priparat. Die Schwester zeigte
nicht viel Verstindnis und verwies
mich auf den nichsten Tag.

09.02.05: Friih ging ich gleich zur
Oberschwester und erklirte ihr die
Sache mit dem Hydrocortison. Ich war
sehr aufgeregt und stand unter akutem
Stress, aber selbst jetzt zeigten die Da-
men nicht viel Verstindnis.

10.02.05: Heute friih hab ich endlich
das richtige Hydrocortison bekom-
men, aber leider nur eine 20er Pa-
ckung fiir 5 Tage. Was passiert, wenn
ich eine Erkiltung tibers Wochenen-
de bekomme? Da ist eine Addison-
Krise schon vorprogrammiert, weil
Freitag ab 13.00 Uhr die Station nicht
besetzt ist.

Bei der Visite erklirte ich den Arztin-
nen, dass sich mein Zustand ver-
schlechtert hat und ich beim Sport
Schwindelanfille bekommen habe.
Auflerdem erzihlte ich ihnen von mei-
nen Oberbauchschmerzen. Die Ober-
drztin schaute in meine Akte und
las unter Diagnosen ,Pankreas”.
Daraufhin verordnete sie mir Kreon
25.000, die mir aber keine Besserung
brachten. Uber das Hydrocortison ver-
lor sie kein Wort. Schliefilich verlangte
ich nach dem Chefarzt, der aber angeb-
lich nicht kommen konnte.
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12.02.05: Beim Sport (Radfahren)
bekam ich einen Schwindelanfall und
musste auf die Notfallstation gebracht
werden. Der diensthabende Oberarzt
untersuchte mich aber nicht, sondern
las nur in meinem Notfallauswelis.
Sein Kommentar: ,Da muss man halt
die Dosis von Astonin H erhéhen.”
Mein Eindruck: Es kennt sich hier
keiner mit meiner Krankheit aus ...

14.02.05: Heute sah ich auf meinen
ausdriicklichen Wunsch hin zum ers-
ten Mal den Chefarzt. Ich erklirte
ithm, dass sich mein Zustand ver-
schlechtert hat. Er spielte die Himo-
chromatose herunter; es sei keine klas-
sische Himochromatose, die Aderlis-
se wiren in der kurzen Zeit nicht no-
tig gewesen, da hitte ein lingerer Ab-
stand auch gereicht. Denn ich leide
unter Eisenmangel und bin deshalb so
schwach. Hauptthema wire bei mir
die Addison-Krankheit, die man, da
es um eine sekundire Form handele,
in den Griff bekommen konnte. (Was
soll man dazu sagen? meine Neben-
nierenrinde ist laut Klinikbefund vom
03.02.05 zu 100 % geschidigt!).
Der Chefarzt erklirte mir auch, dass
ich keine 100%ige Leistung mehr er-
bringen kénnte. Meine maximale
Leistungsfihigkeit lige bei 80-85 %.
So ordnete er mir — ohne Untersu-
chung — weiterhin Sport an, ,daich ja
wieder fit werden soll”. — Mein Ein-
druck hat sich erhirtet ...

Am Nachmittag klagte ich wieder bei
der Stationsirztin {iber Oberbauch-
schmerzen. Thr Kommentar: ,Das
kommt vom Hydrocortison, es greift
den Magen an.” Sie verordnete mir
Pontozol 20 1x tiglich. Um sicher zu
gehen, studierte ich die Beipackzettel.
Beim Hydrocortison stand nichts von
Oberbauchbeschwerden, dafiir aber
beim Pontozol 20: ,hiufig: Ober-
bauchbeschwerden, Durchfall, Bli-
hungen, Verstopfung und Kopf-
schmerzen” — Ergo: Keine Tabletten
fiir mich. Mein Eindruck hat sich

weiter erhirtet ...

15.02.05: Heute fiihrte die Stations-
drztin aufgrund meiner Oberbauch-
probleme eine Sonographie durch.
Mittags bekam ich dann wieder Hy-
drocortison, aber leider wieder nur
einen 20er-Pack. Ich ging gleich zur
Schwester, sie zeigte Verstindnis und
bestellte gleich neue.

17.02.05: Vom Psychologen erfuhr
ich zum ersten Mal, dass das ich kei-
ne besondere Himochromatose habe
und die Aderlisse, die eine Animie
hervorgerufen hatten, unnétig gewe-
sen wiren. Da ich mit den Nerven am
Ende war, rief ich meine Endokrino-
login an. Sie riet mir, 10 mg Hydro-
cortison vor dem Sport zu nehmen,
um testen, ob es mit dann besser gin-
ge. Wenn nicht, sollte ich keinen
Sport mehr machen.

21.02.05: Mein Zustand hat sich
weiter verschlechtert: linke Gesichts-
hilfte geschwollen und pelzig, ATCH
erhoht. Meine Endokrinologin riet
mir am Telefon, sofort nach hause zu
kommen. Auflerdem setzte sie sich
mit dem Chefarzt in Verbindung und
bat ihn, bei mir eine neurologische
Untersuchung durchzufiihren, was er
auch tat. Ich erzihlte ihm vom Rat
meiner Arztin, vor dem Sport 10 mg
Hydrocortison zu nehmen. Der Chef-
arzt meinte, dass das Hydrocortison
erst nach 2—3 Stunden wirkt. Aus ei-
gener Erfahrung weif ich, dass die
Wirkung bereits nach 5-10 Minuten
eintritt.

Er sagte auch, dass mein Korper zu
wenig Cortisol hitte, weil die Hydro-
cortison-Dosis von 35 mg pro Tag zu
gering sei. Deshalb sollte ich heute 10
mg Hydrocortison mehr und morgen
insgesamt 50 mg nehmen.

Um 21:15 Uhr kam auf Anordnung
des Chefarztes noch eine Schwester zu
mir, um sich nach meinem Zustand
zu erkundigen. — Was soll ich dazu
noch sagen?

M. B.
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Wir stellen vor:

Die Praxis fiir Endokrinologie und
Diabetologie in Koblenz

Seit 1996 besteht in Koblenz die in-

ternistische Gemeinschaftspraxis Dr.

Breuer, Dr. Keuser, Dr. Hermesdorf

mit folgenden Schwerpunkten:

¢ Endokrinologie (Hormonstorun-
gen)

® Diabetologie (Zuckerkrankheit)

¢ Gastroenterologie (Erkrankungen
des Magen-Darm-Traktes)

¢ Internistische Onkologie (Tumor-
erkrankungen, ambulante Che-
motherapie)

e Kardiologie (Herz-Kreislauf-Er-
krankungen).

Schwerpunkt Endokrinologie

Fiir die Glandula-Leser besonders
interessant ist der Bereich Endokri-
nologie. Er wird geleitet von Dr.
med. Roger Keuser, Facharzt fiir In-
nere Medizin, Endokrinologie und
Diabetologie (Diabetologe DDG).
Unter seiner Regie werden alle fiir
die Diagnose von Hormonstérun-
gen wichtigen ambulanten endo-
krinologischen Funktionstests (z. B.
ACTH-Test, CRH-Test, Insulinto-
leranztest, Dexamethason-Hemm-
tests, Kurzdurstversuch, kompl.
HVL-Test) durchgefiihrt.

Sollten stationire Untersuchungen
erforderlich werden (z. B. Durstver-
such, Fastentest, Kochsalzbelas-
tungstest, Fludrocortisontest), beste-
hen Kooperationen mit qualifizier-
ten Krankenhausabteilungen. Auch
bei der Behandlung und Betreuung
der Patienten mit endokrinen Er-
krankungen wird grofler Wert auf
die interdisziplinire Zusammenar-
beit mit dem Hausarzt sowie spezia-
lisierten Fachabteilungen gelegt

(Tab. 1).

Breites diagnostisches und
therapeutisches Spektrum

Die Gemeinschaftspraxis betreut Pa-

tienten mit den unterschiedlichsten

endokrinen Erkrankungen. Dabei

liegen die Schwerpunkte in folgen-

den Bereichen:

¢ Hypophyse: Diagnostik, konser-
vative Therapie, Koordination sta-
tiondrer/operativer Behandlung
von Hypophysenerkrankungen,
vor allem von Hypophysenadeno-
men, Uberwachung der Substitu-
tionstherapie bei HVL-Insuffizi-
enz und Diabetes insipidus.

¢ Schilddriise: Diagnostik mittels
Farbduplexsonografie,  Labor,
Punktionszytologie. Kontinuierli-
che Betreuung von Patienten mit
speziellen  Schilddriisenerkran-
kungen, hier insbesondere Au-

Unsere Kooperationspartner

Dr. med. Roger Keuser leitet den Bereich
Endokrinologie und Diabetologie.

toimmunthyreopathien (M. Base-
dow, Schilddriisenentziindungen
wie z. B. Thyreoiditis Hashimoto)
und Patienten mit endokriner
Orbitopathie.

therapie bei Hyperthyreosen)

chirurgie)

Mainz, Marburg, K&in

® Kilinik fur Neurochirurgie am Stiftungsklinikum Mittelrhein Koblenz,
Dr. med. H.-H. Gérge (u. a. operative Behandlung von Hypophysen-
tumoren, siehe dazu auch Insert auf S. 56)

® 2 Radiologische Institute (u. a. MRT, CT, DEXA-Osteodensitometrie,
Bestrahlung bei endokriner Orbitopathie)

® |nternistische Abteilung am Stiftsklinikum Andernach,
Prof. Dr. med. A. Steinmetz (u. a. Durchflhrung stationarer Funktions-
tests, Behandlung endokrinologischer Notfélle)

® Abt. flir Nuklearmedizin des Bundeswehrzentralkrankenhauses am
Stadt. Klinikum Kemperhof, Prof. Dr. med. H. Wieler (z. B. Radiojod-

® Kiinik fur Padiatrie am Stadt. Klinikum Kemperhof, Prof. Dr. med. Rister
(u. a. Koordination Transition Kinder-/Erwachsenenmedizin)

® St. Hildegardis-Krankenhaus Mainz (endoskopische Nebennieren-

® Chirurgische Klinik Lukaskrankenhaus Neuss (spezialisierte Schild-
drisen- und Nebenschilddriisenchirurgie)

® Kliniken fur Neurochirurgie und Endokrinologie der Univ.-Kliniken

Tabelle 1: Im Bereich Endokrinologie kooperiert die Gemeinschaftspaxis mit einer Reihe von

lokalen Einrichtungen und Instituten.

GLANDULA 21/05
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Die Neurochirurgische Klinik im
Ev. Stift Koblenz steht unter der
Leitung der beiden Chefirzte Dr.
B. Bshm und Dr. H.-H. Gérge. Sie
besteht seit 1982 und versorgt die

neurochirurgischen Patienten im
nérdlichen Rheinland-Pfalz.

Rund 200 Hirntumor-
operationen jihrlich

Jihrlich werden etwa 1450 Patien-
ten stationdr auf einer Allgemein-
station mit 34 Betten und einer In-
tensivstation mit 10 neurochirur-
gischen Betten versorgt. Von den
1350 Operationen entfallen etwa
180-200 pro Jahr auf Hirntumor-
operationen. Davon sind etwa 15—
20 Hypophysenadenome, zuzii-
glich ca. 5-10 Tumoren anderer
Histologie (Meningeome, Kranio-
pharyngeome, Metastasen, Gliome
und Dermoide) und Dignitit, die
in der Sellaregion lokalisiert sind.

Die Operationen in der Hypophy-
senregion, alle unter mikroneuro-
chirurgischen Bedingungen, wer-
den ausschliefSlich von zwei sehr er-
fahrenen Neurochirurgen durchge-
fihre. Rund 80 % der Hypophy-
senadenome koénnen transnasal
(iiber die Nase) operativ behandelt
werden, gef. unter zusitzlichem
Einsatz endoskopischer Hilfsmittel.
Auch die fiir den transkraniellen
Zugang (durch das Schideldach)
erforderlichen Gerite, wie z. B. eine
Neuronavigation, ein Ultraschall-

Eine wichtige Adresse fiir Patienten mit H

Neurochirurgische Klinik im
Stiftungsklinikum Mittelrhein,
Evangelisches Stift Koblenz

ophysentumoren:

sauger und eine intraoperative Sono-
graphie, stehen zur Verfiigung.

Interdisziplinire Zusammen-
arbeit bei Diagnostik, Therapie
und Nachsorge

Alle Patienten, aufler in Notfallsitu-
ationen, werden vor einer stationi-
ren Behandlung in einer Sprechstun-
de von einem der beiden Chefirzte
untersucht und beraten. Die endo-
krinologische Abklirung erfolgt in
der Regel in der Gemeinschaftspra-
xis Dres. Breuer, Keuser, Hermes-
dorf. Hier wird auch die Nachsorge
und ggf. die erforderliche medika-
mentdse Therapie vorgenommen.
Etabliert hat sich auch die regelmi-
Bige, meist jihrliche neurochirurgi-
sche Nachsorge, so dass inzwischen
gemeinsam mit der Gemeinschafts-
praxis ein grofler Patientenstamm
betreut wird. In Kooperation mit ra-
diologischen Institutionen am Ort
werden auch weiterfithrende Proble-
me, etwa eine strahlentherapeutische
Nachbehandlung, interdisziplinir
erortert, ebenso wie eine augendrzt-
liche Mitbehandlung.

Die Kommunikationswege zwischen
den beteiligten Arzten sind durch
eine iiber Jahre gewachsene Zusam-
menarbeit in einem lokalen Netz-
werk gebahnt und kénnen damit
zum Vorteil der uns anvertrauten
Patienten eingesetzt werden. Bei
neurochirurgischen Eingriffen im
Kindesalter (z. B. bei Kraniopharyn-

Die beiden Chefirzte der Neurochirurgie:
Dr. med. Bernd Bohm und Dr. med. Hans-
Hermann Goérge

geomen) kann auf die bewihrte
Zusammenarbeit mit zwei ortli-
chen Kinderkliniken zuriickgegrif-
fen werden. Seit etwa einem Jahr
besteht zudem mit den Chirurgen
einer groflen HNO-Klinik eine
Kooperation, so dass Patienten mit
ausgedehnten Tumoren der Schi-
delbasis durch beide Fachgebiete

operativ versorgt werden konnen.

Kontakt:

Dr. med. H.-H. Gérge
Chefarzt Neurochirurgie
Stiftungsklinikum Mittelrhein —
Evangelisches Stift
Johannes-Miillerstr. 7

56068 Koblenz

Tel. 0261-137-1458

Fax. 0261-137-1335

E-Mail:
hhgoerge@stiftungsklinikum.de

GLANDULA 21/05
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® Nebenniere: Diagnostik, konser- =
vative Therapie, Koordination sta-
tiondrer/operativer Behandlung
von Nebennierenerkrankungen
(z. B. Adenomen), Uberwachung
der Substitutionstherapie, z. B. bei
M. Addison und AGS.

¢ Knochenstoffwechsel: Diagnos-
tik und Therapie bei Osteoporo-
se und anderen Knochenstoff-
wechselerkrankungen, Koordina-
tion der Therapie bei Patienten
mit Hyper- und Hypoparathyre-
oidismus.

¢ Hyperandrogenimie: Diagnos-
tik und Therapie bei Patientinnen
mit erhdhten Spiegeln minnlicher
Hormone, hier zunehmend
PCO-Syndrom inkl. Insulin-
resistenzdiagnostik und -therapie.

e Minnlicher Hypogonadismus:
Diagnostik und Therapie bei Pa-

tienten mit primirem oder sekun-

direm Hypogonadismus (z. B. bei
Klinefelter-Syndrom, Hypophy-
senadenomen o0.4.).

o Fettstoffwechselstorungen

Das Team umfasst insgesamt 14 Mitarbeiterinnen, davon 2 Diabetesberaterinnen DDG;
die Weiterbildung einer Mitarbeiterin zur Endokrinologie-Assistentin DGE ist geplant.

RK

So erreichen Sie uns:
Gemeinschaftspraxis BREUER-
KEUSER-HERMESDOREF
Lohrrondell 5

56068 Koblenz

Tel. 0261 / 34876

Fax. 0261 / 32594
www.breuerkeuserhermesdorf.de
(in Vorbereitung)

GEMEIN BREUER
SCHAFTS KEUSER
PRAXIS HERMESDORF

Seit August 2004 befindet sich die Praxis in neuen Rdumen in der Koblenzer Innenstadt am

Lohrrondell.
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E?_ Endokrinologische
Gemeinschaftspraxis

Zentrum fiir Hormon- und
Stoffwechselstérungen

in Frankfurt

Als Prof. Dr. Joachim Happ 1988 die
Spezialpraxis fiir endokrinologische
Erkrankungen und nuklearmedizi-
nische Diagnostik griindete, schloss
er damit eine Bedarfsliicke in Frank-
furt und Umgebung. Von Anfang an
wurde iiber die Behandlung von al-
len Hormon- und Stoffwechselsts-
rungen hinaus ein osteologischer
Schwerpunkt aufgebaut und damit
ein Kompetenz-Zentrum fiir die
Diagnostik und Therapie der Os-

teoporose geschaffen.

Kompetentes Arzte-Team und
qualifizierte Mitarbeiter

Heute gehéren zum Arzte-Team der
Gemeinschaftspraxis neben Herrn
Prof. Dr. Happ auch Herr Dr. San-
ten und Herr Dr. Engelbach sowie
Frau Dr. Brunner, Herr Dr. Goitom,
Frau Dr. Santen und Herr Dr.
Schehler. Alle Arzte und Arztinnen
betreuen in ihren Sprechstunden
Patienten mit endokrinologischen
Erkrankungen und Diabetes melli-
tus.

Unsere hochqualifizierten Arzthelfe-
rinnen (einschliefllich Endokrinolo-
gie-Assistentin DGE), Labor-MTA,
Radiologie-MTA sowie die Mitar-
beiter in Sekretariat, Buchhaltung
und Abrechnung, die zum Grofiteil
schon viele Jahre bei uns und mit uns
arbeiten, tragen wesentlich zum
freundlichen Klima in unserer Praxis

bei.
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Erfahrung mit vielen
Krankheitsbildern

In unserem iiberregiona-

len Zentrum fiir Hor-

mon- und Stoffwechsel-

stérungen betreuen wir

Patienten aus dem Grof3-

raum Rhein-Main mit

den folgenden Krank-

heitsbildern:

¢ Hypothalamus-Hypophyse:
Hypophysentumoren, Akromega-
lie, Hyperprolaktinimie/Prolak-
tinom, Empty-sella-Syndrom,
HVL-Insuffizienz, Substitution
mit Wachstumshormon, Diabetes
insipidus

¢ Wachstum und Entwicklung:
Kleinwuchs und Wachstumssto-
rungen, konstitutionelle Entwick-
lungsverzogerung/Pubertas tarda,
Pubertas praecox, Hochwuchs

e Schilddriise: Struma, Schilddrii-
senknoten, Schilddriisenautono-
mie, Hyperthyreose/Morbus Ba-
sedow, endokrine Orbitopathie,
Hypothyreose, Thyreoiditis/Ha-
shimoto, Schilddriisenmaligno-
me, Syndrom der Schilddriisen-
hormonresistenz

® Nebenniere: Hyperkortisolismus/
Cushing-Syndrom, Nebennieren-
rindenkarzinom, Conn-Syndrom,
Nebennierenrindeninsuffzienz,
Morbus Addison, adrenogenitales
Syndrom, Nebenniereninzidenta-
lom, Phiochromozytom

e Knochenstoffwechsel: Primirer
und sekundirer Hyperparathyre-

DDG

Dr. med. Reinhard Santen,
Arzt fiir Innere Medizin,
Endokrinologe, Diabetologe

Prof. Dr. med.
Joachim Happ,
Arzt fiir Innere
Medizin und
Nuklearmedizin,
Endokrinologe,
Diabetologe
DDG

Dr. med. Martin Engelbach,
Arzt fiir Innere Medizin,
Endokrinologe, Diabetologe
DDG

oidismus, Hypoparathyreoidis-
mus, Pseudohypopararhyreoidis-
mus, renale Osteopathie, Osteo-
malazie, Rachitis, primire und
sekundire Osteoporose, Morbus
Paget, Osteogenesis imperfecta

e Minnliche Gonaden: Hypogo-
nadismus, Stérung der Androgen-
wirkung, Infertilitit, erektile Dys-
funktion, Gynikomastie, Andro-
gensubstitution

® Weibliche Gonaden: Intersexua-
licit/Transsexualitdt, Zyklussto-
rungen, Amenorrhd, Infertilitit,
Hirsutismus,  androgenetische
Alopezie, Klimakterium, Schwan-
gerschaftsendokrinologie

¢ Polyendokrinopathie: Multiple
endokrine Neoplasie, pluriglan-
dulidre Insuffizienzsyndrome

¢ Gastrointestinale Hormone:
Karzinoide, neuroendokrine Tu-
moren, Karzinoidsyndrom,
Zollinger-Ellison-Syndrom

¢ Glukose- und Lipidstoffwech-
sel: Diabetes mellitus, Hypoglyk-
dmie, Fettstoffwechselstorungen,
Adipositas

¢ Notfille in der Endokrinologie.
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Verfiigung. Die zuweisenden Arzte
werden durch einen ausfiihrlichen
Arztbericht iiber die Befunde und
Empfehlungen zum weiteren Vorge-
hen von uns informiert. Um eine
rasche Erstellung des Arztbriefes
sicherzustellen, kommt eine pro-
fessionelle Spracherkennung zur
Anwendung.

Die grofle personelle Ausstattung
mit 7 Arzten und ca. 30 nicht-irzt-
lichen Mitarbeiterinnen erlaubt es,
Abendsprechstunden und Telefon-
sprechstunden anzubieten. Die Pati-
enten konnen sich im Vorfeld des
Besuches auf unserer Homepage
tiber Praxisabliufe informieren oder
tiber E-Mail einen Termin vereinba-

Unsere Praxis liegt verkehrsgiinstig am Frankfurter Hauptbahnhof (Nordseite) neben dem Hotel

Steigenberger und unweit des Platzes der Republik. ren.

R S.
Modernste apparative und erbracht. Dadurch ist eine schnelle | Kontakt:
technische Ausstattung Probenbestimmung auf hohem | Endokrinologische Gemein-

Qualititsniveau moglich. Zudem | schaftspraxis Frankfurt am Main
Die Praxis bietet beziiglich der tech-  fallen prianalytische wie intraanaly- | Prof. Happ, Dr. Santen,
nischen Ausstattung den moderns-  tische Stérungen viel schneller auf | Dr. Engelbach
ten Standard. Folgende Untersu- und kénnen dann sofort korrigiert | Internisten-Endokrinologen,
chungen werden bei uns durchge- werden kénnen. Dies ist bei den oft | Nuklearmedizin

fithrt: empfindlichen =~ Hormonuntersu- | Diisseldorfer Str. 1-7

e Knochendichtemessung (DXA- chungen von ganz besonderer Be- | (Hbf Nordausgang)
Gerit entsprechend der Leitlinien  deutung. 60329 Frankfurt am Main
DVO) Alle Untersuchungsergebnisse und | Tel.: 069/257868-0

e Ultraschalluntersuchung (Sono- Dokumente werden elektronisch er- | Fax: 069/235216
graphie/Farbduplex): Schilddriise, fasst und stehen hierdurch in der | E-Mail:
Nebenschilddriise, Nebenniere, aktenlosen Praxis in Sekunden- | empfang@endokrinologen.de
Ovar, Hoden, Mamma schnelle an allen Arbeitsplitzen zur | www.endokrinologen.de

e Sonographisch gesteuerte
Schilddriisenpunktionen

e Korperfettmessung (Body-Impe-
danzmessung)

¢ Nuklearmedizin: Szintigraphie Termine
zur Darstellung z.B. von Schild-

driise, Nebenschilddriise, Nieren WiChtige Termine fir die
und Nebennieren. Knochen-und | RG Frankfurt

Knochenmarkszintigraphie zur
Untersuchung des Knochensys- | Die nichsten Treffen der Regionalgruppe Frankfurt finden statt am:
tems. Emissions-Computer-To- | ® 29.01.2005
mographie (ECT) zur Untersu- | ® 23.04.2005
chung des Herzmuskels, ggf. un- ® 10.09.2005
ter Belastung. © 19.11.2005

Die endokrinologischen und osteo- | Bei Fragen wenden Sie sich bitte an den Leiter der RG,

logischen Laborleistungen werden | Herrn Werner Mieskes, netzwerk@wmieskes.de.

fast vollstindig im eigenen Labor
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Hypophysenerkrankungen:

Endokrinologen und Neurochirurgen
kooperieren an der Ruhr-Universitat
Bochum noch enger

Anlisslich des Bochumer Hypophy-
sentags, der am 5.2.05 mit groﬁer
Beteiligung erstmals stattgefunden
hat, mochten wir Thnen unsere en-
dokrinologisch-neurochirurgische
Kooperation an der Ruhr-Universi-
tit Bochum zur Behandlung von
Hypophysenerkrankungen vorstel-
len.

Optimale Diagnostik
und Therapie dank enger
Zusammenarbeit

Interdisziplinaritit auf dem Gebiet
der Hypophyse wird bei uns ganz
grof geschrieben. Deshalb halten die
Medizinische Klinik I, Allgemeine
Innere Medizin, Endokrinologie
und Diabetologie des Universitits-
klinikums Bergmannsheil (Direktor:
Univ.-Prof. Dr. H.H. Klein) und die
Universitdtsklinik fiir Neurochirur-
gie am Knappschaftskrankenhaus

Bochum-Langendreer  (Direkror:
Univ.-Prof. Dr. A. Harders) einen
engen Kontakt. Diese Kooperation
ermoglicht uns, das gesamte Be-
handlungsspektrum, das die konser-
vative und operative Therapie simt-
licher gutartiger und tumordéser Er-
krankungen der Hypophyse und des
Hypophysenstiels umfasst, abzude-
cken.

Die Medizinische Klinik I des Uni-
versititsklinikums Bergmannsheil,
mit 60 Betten eine der grofiten deut-
schen universitiren Einrichtungen
mit endokrinologischem Schwer-
punke, leistet dabei u.a. die stets not-
wendige genaue endokrinologische
Diagnostik. Im Mittelpunkt stehen
besonders die konservativ medika-
mentdse und die pri- und postope-
rative Betreuung unserer Patienten.
Gerade die dosierte postoperative
Hormonsubstitution kann entschei-
dend die Lebensqualitit der Patien-

Im Gesprich mit einem Patienten: Dr. Stephan Schneider, Oberarzt der Medizinischen Klinik I (l.),
und Univ.-Prof. Dr. Harald Klein, Direktor der Medizinische Klinik I, Allgemeine Innere Medizin,
Endokrinologie und Diabetologie des Universititsklinikums Bergmannsheil.
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Univ.-Prof. Dr. Albrecht Harders, Direktor
der Universititsklinik fiir Neurochirurgie
am Knappschaftskrankenhaus Bochum-

Langendreer

ten verbessern. Seit September 2003
leitet Prof. Dr. Harald H. Klein die
Klinik, der durch seine fritheren
Titigkeiten an den Universititsklini-
ken von Liibeck und Tiibingen iiber
sehr grofle Expertise auf dem Gebiet
der Hypophysenerkrankungen ver-
tiigt (s. Interview).

Operative Eingriffe an der Hypo-
physe und dem Hypophysenstiel
sind eines der mikrochirurgischen
Spezialgebiete der Universititsklinik
fiur Neurochirurgie am Knapp-
schaftskrankenhaus Bochum-Lan-
gendreer. ,,Wir legen dabei besonde-
ren Wert auf schonende, aber den-
noch griindliche Operationsmetho-
den”, erklirt Direktor Prof. Dr.
Albrecht Harders, ,es geht immer
darum, die funktionstiichtige Hypo-
physe als hormonproduzierendes
Organ mdoglichst zu erhalten.” Dabei
helfen exakte bildgebende Untersu-
chungen vor der Operation sowie
moderne Navigationstechnik wih-
rend des Eingriffs.



Endokrinologische Zentren—

Das Universititsklinikum Bergmannsheil in Bochum

Interview mit Herrn Professor
Harald Klein vom Universitatsklinikum
Bergmannsheil:

Aufgrund Ihrer langjibrigen Erfahrungen auf dem Gebiet der Hypophysen-
erkrankungen michten wir sie fragen: Wo liegt fiir Sie die grifste Herausfor-
derung bei der Behandlung von Patienten mit Hypophysenerkrankungen?
Prof. Klein: Ein wichtiger Punkt ist die rechtzeitige Diagnose. Obwohl
klinische Hinweise vorliegen, wird oft lange Zeit nicht an die Moglich-
keit des Vorliegens von Hypophysenerkrankungen gedacht. Fortbildungs-
veranstaltungen zu diesem Thema sind daher enorm wichtig.

Was sind Entwicklungen, die Ihrer Meinung nach, zu einer Verbesserung bei
der Therapie von Hypophysenerkrankungen beigetragen haben?

Prof. Klein: Ganz wesentlich sind hier die in Bochum angewendete mi-
krochirurgische Operationstechnik und modernste Navigationstechnik
zu nennen. Diese beiden Innovationen haben ganz entscheidend die Ver-
sorgung der Patienten in den letzten Jahren verbessert. Weiterhin gibt es
ja wegweisende medikamentdse Neuentwicklungen bei der Behandlung
des Prolaktinoms, der Akromegalie und des therapierefraktiren Morbus

Cushing.

Welche Vorteile ergeben sich fiir die betroffenen Patienten aus der in diesem
Beitrag dargestellten, gut funktionierenden Kooperation mit den Neurochir-
urgen in Bochum?

Prof. Klein: Wie vorgegangen wird, wird nach Abschluss der Diagnos-
tik gemeinsam besprochen. Wird operiert, erfolgt auch danach eine enge
Abstimmung in der Nachbetreuung. Ziel ist es, die Patienten jeweils nach
dem neuesten Stand des Wissens zu behandeln und innovative Therapien
anzubieten.

Kontakt: Neurochirurgische

Medizinische Klinik I
Universititsklinikum Berg-
mannsheil Bochum

Klinikum der Ruhr-Universitit
Biirkle-de-la-Camp-Platz 1
44789 Bochum

Tel. 0234/302-6418

Fax: 0234/302-6415

Internet:

www.bergmannsheil.de

Universititsklinik
Knappschaftskrankenhaus
Bochum-Langendreer

Klinikum der Ruhr-Universitit
In der Schornau 23-25

44892 Bochum

Tel. 0234/299-0

Fax. 0234/299-3609

Internet:
www.neurochirurgie-bochum.de

Universititsklinikum Knappschaftskrankenhaus
Bochum-Langendreer

Reger Austausch zwischen
Spezialisten

Als interdisziplindre universitire
Kooperation messen wir auch der
wissenschaftlichen Arbeit eine grofle
Bedeutung bei. Die vereinte Kompe-
tenz der Bochumer Ruhr-Universitit
bei der Behandlung von Patienten
mit Problemen im Bereich der Hy-
pophyse spiegelt sich nicht zuletzt in
der Teilnahme an Multicenter-Studi-
en zur Erforschung dieses Organs
wider.

Um den Austausch zwischen Spezi-
alisten zu férdern, haben wir Anfang
2005 den Bochumer Hypophysen-
tag ins Leben gerufen. Fachleute un-
terschiedlicher Disziplinen trafen
sich, um aktuelle Fragen zum Thema
zu diskutieren. Auch Patienten und
die interessierte Offentlichkeit waren
zum Dialog mit den Fachleuten ein-
geladen. Aufgrund des grof8en Erfol-
ges werden wir den Bochumer Hy-
pophysentag in Zukunft jihrlich

veranstalten.
Dr. Stephan Schneider,
Universitiitsklinikum Bergmannsheil
Bochum

PD Dr. Martin Scholz,

Universitiitsklinikum
Kappschafiskrankenhaus

Bochum-Langendreer
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Patienten mit Schadel-Hirn-Trauma sollten
endokrinologisch untersucht werden

Das Schidel-Hirn-Trauma (SHT)
ist die hiufigste Ursache fiir Tod oder
Behinderung bei jungen Erwachse-
nen. In Deutschland werden jihrlich
ca. 200-300 Patienten pro 100.000
Einwohner nach einem SHT statio-
nir behandelt. Dabei sind Verkehrs-
unfille Ausléser fiir mehr als die
Hiilfte aller SHT, gefolgt von Stiirzen
und anderen, selteneren Ursachen.
Ungefihr 70 % aller SHT-Opfer
sind minnlich.

Neurologische und psychische
Beeintrichtigungen

Wichtigste Pridiktoren fiir das neu-
rologische Ergebnis nach einem
SHT sind die initiale Bewusstseins-
lage, gemessen an der Glasgow-
Coma-Scale (GCS), und die Dauer
der Amnesie (Verlust der Erinne-
rung). Nach einem schweren (defi-
niert als ein GCS-Wert zwischen
3 und 8), iiberlebten SHT erleiden
drei Viertel aller Betroffenen offen-
sichtliche neurologische Behinde-
rungen, z. B. Hirnnervenstérungen,
Lihmungen oder Gleichgewichts-
storungen. Neben den kérperlichen
Beeintrichtigungen sind fiir die Be-
troffenen und ihre Angehérigen wei-
tere, oft schwerwiegende neuropsy-
chologische und psychosoziale Fol-
gen des SHTs, wie Stérungen der
Konzentration und des Gedichtnis-
ses, Wesenséinderungen mit Desin-
teresse und verringertem Antrieb,
eine gesteigerte Miidigkeit und kor-
perliche Schwiiche, aber auch psych-
iatrische Erkrankungen wie Depres-
sionen oder posttraumatische Belas-
tungsstorungen lebensbestimmend.
Viele dieser Beeintrichtigungen glei-
chen denen von Patienten mit einer
im Erwachsenenalter erworbenen
Insuffizienz des Hypophysenvorder-
lappens.

GLANDULA 21/05

Bei fast jedem 2. Patienten
kommt es nach dem SHT zur
Hypophyseninsuffizienz

Dass nach einem Schidel-Hirn-
Trauma Stérungen der Hypophysen-
funktion auftreten kénnen, wurde
bereits vor mehr als 80 Jahren er-
kannt, jedoch bislang als Raritit an-
gesehen, moglicherweise weil die
Symptome der Hypophyseninsuffi-
zienz anderen, nicht hormonell be-
dingten Folgen des Traumas glei-
chen. Neue Studien, viele davon erst
vor kurzem publiziert, weisen jedoch
nach, dass nach SHT Stérungen der
Hypophysenfunktion weitaus hiufi-
ger sind als bislang angenommen. So
wurden durch endokrinologische
Funktionstestung in 30-70 % aller
Fille Stérungen der Sekretion eines
oder mehrerer Hypophysenvorder-
lappenhormone festgestellt, wobei
hauptsichlich die Wachstumshor-
monachse und die kortikotrope Ach-
se betroffen sind. Stérungen der go-
nadotropen und thyreotropen Ach-
se stellen jedoch auch keine Selten-
heit dar. Insgesamt muss bei jedem
zweiten SHT-Patienten mit einer
Hypophyseninsuffizienz gerechnet
werden, und das sind allein in
Deutschland 80.000 Fille pro Jahr!

Unspezifische Symptome
erschweren die Diagnose

Was in diesen Fillen zur Hypophy-
seninsuffizienz fiihrt, ist nicht genau
bekannt. Allerdings lisst bereits ein
Blick auf die Anatomie der Driise
ahnen, wie es zu diesen Schidigun-
gen kommen kann. So liegen der
Hypophysenvorder- und -hinterlap-
pen zwar gut geschiitzt in der Sella
turcica, die Verbindung zum Hypo-
thalamus besteht aber nur aus einem
diinnen Stiel. In ihm verlaufen

zudem die langen
Portalgefifle, die die
Hypophyse versor-
gen. Scherkrifte, die
den Hypophysenstiel
gegen das Diaphrag-

ma sellae driicken,

konnen daher die Gefifle verletzen
und im Extremfall zu einem Riss des
Stiels fiihren.

Wihrend eine Schidigung des Hy-
pophysenhinterlappens in der Regel
zu offenkundigen Befunden wie
beispielsweise einem Diabetes insipi-
dus fiihre, verlaufen Funktionssto-
rungen des Hypophysenvorderlap-
pens in der Regel weniger spektaku-
lir. Akute Lebensgefahr besteht in
erster Linie bei einer Insuffizienz der
kortikotropen Achse. Sind die gona-
dotropen, somatotropen und thyre-
otropen Achsen betroffen, stehen
dagegen meist unspezifische Symp-
tome wie Antriebsschwiche, Tages-
miidigkeit, neuropsychiatrische und
kognitive Einschrinkungen oder Li-
bidomangel im Vordergrund.

Die Vieldeutigkeit dieser Beschwer-
den erschwert die Diagnose der Er-
krankung erheblich. So geht aus ei-
ner Analyse von 202 Fallberichten
hervor, dass 30 % der Patienten bis
zu 20 Jahre auf ihre Diagnose warten
mussten.

Endokrinologische Untersu-
chung nach 3 und 12 Monaten
empfohlen

In Anbetracht der Tatsache, dass vie-
le der Uberlebenden eines SHTs jun-
ge Erwachsene mit einer nahezu
uneingeschrinkten Lebenserwar-
tung sind, hat das Ubersehen einer
posttraumatischen  Hypophysen-
funktionsstérung méglicherweise
weitreichende, beeintrichtigende
Folgen fiir die Genesung, Rehabili-
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tation und Lebensqualitit der Pati-
enten. Experten empfehlen daher,
3 und 12 Monate nach einem SHT
ein basales Hormonscreening durch-
zufiihren. Bei kortikotroper und thy-
reotroper Insuffizienz ist eine sofor-
tige Hormonsubstitution angezeigt,
ein Ausfall der gonadotropen Achse
kann ebenfalls sofort kompensiert

werden. Anschlieflend ist eine Sub-
stitution des Wachstumshormons
sinnvoll. Bei Kindern lassen sich so
Wachstums- und Entwicklungssto-
rungen vermeiden, beim Erwachse-
nen Folgeerscheinungen wie Stérun-
gen des Fett- und Knochenstoff-
wechsels sowie ein erhohtes Risiko
tiir Herz-Kreislauf-Erkrankungen.

Quelle: Symposium ,, Hyppophysenin-
suffizienz nach Schidel-Hirn-Trau-
ma’” anlisslich der 8. Jahrestagung der
Sektion  Neuroendokrinologie  der
Deutschen Gesellschaft fiir Endokrino-
logie, 8.—9. Oktober 2004 in Berlin.

Weshalb eine Akromegalie auch vom
Zahnarzt diagnostiziert werden kann

Bei der Diagnose vieler Erkrankun-
gen, die auflerhalb seines Fachberei-
ches liegen, spielt der Zahnarzt eine
wichtige Rolle. Dies ist auch bei der
Akromegalie der Fall. Dieser seltenen
Erkrankung liegt in den meisten
Fillen ein gutartiger Tumor an der
Hypophyse zugrunde, der iibermi-
Big viel Wachstumshormon produ-
ziert.

Verinderungen werden meist
erst spit erkannt

Das exzessiv ausgeschiittete Wachs-
tumshormon und der damit verbun-
dene hohe IGF-1-Spiegel fithren zu
einer Vielzahl von korperlichen Ver-
inderungen. Besonders auffillig sind
die Vergroflerung der Hinde, Fiifie
und Teile des Gesichts. Allerdings
werden die typischen Verinderun-
gen der Gesichtsziige (Vorwolbung
der Stirn, Ausbildung von Augen-
wiilsten, Verdickung der Lippen,
grobe Hautfiltelung) hiufig weder
vom Patienten selbst noch von sei-
nen Angehbrigen wahrgenommen,
da sie sich nur langsam iiber Jahre
entwickeln. Vom Zeitpunkt der ers-
ten klinischen Verinderungen verge-
hen im Durchschnitt 8—10 Jahre, bis
die Diagnose einer Akromegalie ge-
stellt wird.

Abbildung 1: Durch die Vergroferung des Unterkiefers kommt es zu Zahnfehlstellungen (links);

rechts im Vergleich dazu der Normalbefund (aus zm-online).

Wegweisend sind Makroglossie
und Prognathie

Besonders friih treten Verinderun-
gen im Mundraum und im Bereich
der Kiefer auf: Die Zunge wird gro-
Ber (Makroglossie), auch der Unter-
kiefer vergroflert sich und steht etwas
vor (Prognathie). Dadurch erweitern
sich die Zahnzwischenriume und
es kommt zu Zahnfehlstellungen
(Abb. 1).

Nicht selten ist es daher der Zahn-
arzt, dem die typischen Symptome
auffallen und der den Patienten einer
gezielten Diagnostik zufiihrt.

Die friihzeitige Diagnose und Thera-
pie der Akromegalie tragen wesent-

lich dazu bei, schwere Folgeschiden
dieser Erkrankung wie Herzmuskel-
vergroflerung und erhshte Neopla-
sieneigung zu verhindern. Denn die
Prognose wird mafigeblich von der
Dauer und dem Ausmaf! des Wachs-
tumshormonexzesses bestimmt.
Durch das rechtzeitige Erkennen ei-
ner Akromegalie erspart der Zahn-
arzt dem Patienten deshalb nicht nur
weitere zahn- und kieferchirurgische
Interventionen, da sich die Verinde-
rungen im Kieferbereich nach einer
erfolgreichen Therapie wieder zu-
riickbilden kénnen, sondern er ver-
hilft ihm auch zu einer besseren Le-
bensqualitit und zu einer lingeren
Lebensdauer.
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Die Chance zu wahrer Gréfe —
Initiative des , Forum Wachsen”

Kinder sollen wachsen und so grof§ wie
ihre Eltern werden. Manchmal klappt
das aber nicht, die Kérperhshe bleibt zu-
riick. ,,Das wichst sich schon noch aus”
ist nicht nur eine hiufige, sondern auch
falsche Einstellung, denn in vielen Fillen
von Kleinwuchs hitte eine rechtzeitige
Therapie den Betroffenen zu einer Kér-
perhohe verhelfen kénnen, die den gene-
tischen Voraussetzungen entspricht. Die
genetische ,Zielgrofle” wird dabei von
der Korperhshe der Eltern bestimmet:
Kleine Eltern haben kleine Kinder, gro-
Be Eltern haben grofle Kinder. Wenn
Kinder im Vergleich zu Gleichaltrigen
auffillig klein sind, sollte eine mégliche
Wachstumsstérung abgeklirt werden.
Der Kinderarzt wird als erstes die Wachs-
tumskurve im gelben Vorsorgeheft tiber-
priifen. Liegen die Werte auflerhalb der
Norm, wie zum Beispiel ein Verlauf der
Kurve unterhalb der Linie, die als 3er
Perzentile bezeichnet wird (ihnlich wie
Abb. 1), ist erhhte Aufmerksamkeit ge-
boten. Ein Kleinwuchs kann organische
oder genetische Ursachen haben oder
auch durch psychische Probleme entste-
hen. Die Ursache einer méglichen
Wachstumsstérung muss gefunden wer-
den. Einen Mangel an Wachstumshor-
mon beispielsweise stellt der Endokrino-
loge durch verschiedene Tests fest.

Substitution von Wachstums-

hormon als Mittel der Wahl

Wachstumshormon wird in der Hypo-
physe gebildet, ein Mangel deutet auf
eine Fehlfunktion dieser Driise hin.
Griinde dafiir kénnen Verletzungen oder
Entziindungen des Gehirns, Geburts-
komplikationen, Bestrahlungen wegen
einer Tumorerkrankung oder ein geneti-
scher Defeke sein.

Der Wachstumshormonmangel ist rela-
tiv einfach durch die tigliche Injektion
von Wachstumshormon behandelbar.
Bevor jedoch mit der Therapie begonnen
wird, muss unter anderem durch eine
Knochenalterbestimmung  abgeklirt
werden, wie lange das Kind iiberhaupt
noch wachsen kann. Im Alter von 16
Jahren ist das Lingenwachstum in der
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Lothar Reinken et al.: Klin. Padiatr. 192, 25-33 (1980).
Ingeborg Brandt: Der Kinderarzt 11, 43-51 (1980).

Lothar Reinken und Gerta v. Oost: Klin. Padiatr. 204, 129-133 (1992).
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Ingeborg Brandt: Human Growth. A Comprehensive Treatise. 2. Ed. Vol. 1. Hrsg. F. Falkner und J. M. Tanner, Plenum Press. New York 1986.
Ingeborg Brandt und Lothar Reinken: Klin. Padiatr. 200, 451-456 (1988).

Abbildung 1: Wachstumskurve eines Jungen mit Wachstumshormonmangel: Therapiebeginn und

Aufholwachstum im Alter von 4 !/, Jahren.

Regel abgeschlossen. Danach kann eine
Behandlung mit Wachstumshormon
keinen Beitrag mehr zur Kérperhshen-
entwicklung leisten. Eine Wachstums-
hormontherapie sollte deshalb so frith
wie moglich begonnen werden, weil nur
dann sehr gute Chancen auf eine norma-
le Wachstumsentwicklung und Endgro-
Be bestehen. Je niher der Therapiebe-
ginn an die Pubertit riickt, umso gerin-
ger wird die Wahrscheinlichkeit fiir die
betroffenen Kinder, eine normale Kor-
perhéhe im Erwachsenenalter zu errei-
chen.

Aufklirungskampagne gestartet

Um Kindern mit Wachstumshormon-
mangel die Chance zu geben, rechtzeitig
den Weg zum Spezialisten zu finden,
wurde die Aufklirungskampagne ,Fo-
rum Wachsen” gestartet. ,Forum
Woachsen” ist eine Arbeitsgemeinschaft
aller Wachstumshormonbhersteller in
Deutschland mit dem Ziel der Qualit:ts-
sicherung in Diagnostik und Therapie
sowie der Kooperation mit Selbsthilfeor-
ganisationen und Fachgesellschaften
(Niheres dazu in unserem Infokasten).
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Ziele des , Forum Wachsen”

Die Betreuung kleinwiichsiger Patienten stellt
eine grofle Herausforderung fiir Therapeuten,
Eltern und Angehérige dar. Wachstums- und
Entwicklungsstérungen gehoren zu den eher sel-
tenen Erscheinungen im Praxisalltag des Kinder-
arztes. Somit ist es nicht verwunderlich, dass not-
wendige Konsequenzen hiufig erst spit, nicht
selten zu spit, ergriffen werden. Fachgesellschaf-
ten, wie die Arbeitsgemeinschaft pidiatrische
Endokrinologie (APE) und Patientenorganisatio-
nen, wie der Bundesverband kleinwiichsiger Men-
schen und ihrer Familien (BKMF), arbeiten seit
mehreren Jahren an Maf§nahmen zur Verbesse-
rung von Diagnostik und Therapie kleinwiichsi-
ger Patienten. Die Wachstumshormon-Hersteller
starteten in der Vergangenheit eigene Aktivititen, beispielsweise Fort- und
Weiterbildungsmafinahmen sowie das Erstellen von Informationsmate-
rialien fiir Arzte und Eltern, um auf den Kleinwuchs aufmerksam zu
machen.

Im Februar 2003 haben sich alle Hersteller, die ein in Deutschland zuge-
lassenes Wachstumshormonpriparat herstellen bzw. vertreiben, zur Ar-
beitsgemeinschaft ,Forum Wachsen” zusammengeschlossen. Damit wur-
de es moglich, die Initiativen der Wettbewerberfirmen besser aufeinander
abzustimmen, Ressourcen zu biindeln und ,mit einer Stimme” zu spre-
chen. Das ,Forum Wachsen” arbeitet eng mit den beteiligten Fachgesell-
schaften sowie mit Patientenorganisationen zusammen und fordert Pro-
jekte auf dem Gebiet der pidiatrischen und Erwachsenenendokrinologie.
Die Mitgliedsfirmen sind (in alphabetischer Reihenfolge):

e Ferring Arzneimittel GmbH

® Ipsen Pharma GmbH

e Lilly Deutschland GmbH

® Novo Nordisk Pharma GmbH

® Pfizer Pharma GmbH

® Serono GmbH

Hannes Schmeil,
Sprecher des ,,Forum
‘Wachsen”

Das ,Forum Wachsen” verpflichtet sich zu streng firmen- und produkt-
neutraler Vorgehensweise, Projekte werden durch Mehrheitsbeschluss,
nach Méglichkeit jedoch einstimmig, durch alle Mitgliedsfirmen getra-
gen und finanziert. Das ,Forum Wachsen” wird von einem gewihlten
Sprecher sowie einem Stellvertreter nach auf$en vertreten und von einem
wissenschaftlichen Beirat aus drei renommierten Spezialisten mit langjih-
riger klinischer Erfahrung im Bereich der pidiatrischen Endokrinologie
beraten:

® Prof. Dr. med. Otfrid Butenandt, Miinchen

® Prof. Dr. med. Udo Heinrich, Heidelberg

® Prof. Dr. med. Rolf Peter Willig, Hamburg

Die Presseaktivititen des ,,Forum Wachsen” werden durch eine eigene
externe Pressestelle koordiniert. Zielsetzung des mehrjihrigen Projekts
»Chance zu wahrer Grof3e” ist die Sensibilisierung von Arzten und Eltern
fiir die Symptome des Formenkreises , Kleinwuchs” sowie die Implemen-
tierung erforderlicher Qualititsstandards in Diagnostik und Therapie.
H.S.

So erreichen Sie das

Netzwerk online

Homepage:
www.glandula-online.de

Hier finden Sie aktuelle Informatio-
nen zum Netzwerk, das Gistebuch
und unsere Diskussionsforen (Netz-
werkforum, Forum Akromegalie
und Forum neuroendokrine Tumo-
ren), auflerdem alle Ausgaben der
Glandula (die aktuellste jeweils nur
fiir Mitglieder im geschiitzten Be-
reich), eine Liste der Regionalgrup-
pen und Ansprechpartner mit Links
zu den entsprechenden Internetsei-
ten sowie Hinweise zur Frage ,Wie
finde ich einen Endokrinologen?”

Neu, im Aufbau:
Geschiitzte Internet-Seiten fiir
Netzwerk-Mitglieder

Netzwerk-Mitglieder finden auf
unserer Homepage zukiinftig In-
formationen, die ausschliefdlich
Mitgliedern vorbehalten sind, so
z.B. die jeweils aktuelle Ausgabe
der Glandula sowie Listen der
Ansprechpartner mit Telefon-
nummern.

Fiir den Zugang zu diesen ge-
schiitzten Seiten benétigen Sie ein
Passwort. Dieses konnen Mitglie-
der in der Geschiftsstelle in Er-
langen anfordern.

E-Mail:
netzwerk-erlangen@glandula-
online.de

Das ist die Adresse fiir Thre Fragen,
z.B. zur Mitgliedschaft, fiir Leser-
briefe und Beitrige fiir die Glandu-
la, fiir Berichte und Anregungen aus
den Gruppen etc.

Webmaster:
webmaster@glandula-online.de
Hier konnen Sie Fehler und Anre-
gungen zur Internetprisenz melden.

Ubrigens: Waussten Sie, dass Sie die
Foren abonnieren konnen? Als
Abonnent erhalten Sie eine E-Mail,
wenn neue Eintrige gemacht wur-
den. Wie's geht, ist auf unserer
Homepage beschrieben.
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Kennen Sie schon unsere Jubilaums-CD?

10 Jahre Netzwerk Hypophysen-
und  Nebennierenerkrankungen
e. V. waren Anlass fiir uns, eine
Sammlung unserer Zeitschriften und
Broschiiren herauszugeben. Ge-
drucke, d. h. in Papierform, hitten
alle vom Netzwerk bislang publizier-
ten Informationen ein stattliches Ge-
wicht und wir hitten vermutlich
eine Spedition beauftragen miissen,
um das gesamte Paket an Sie auszu-
liefern. Daher haben wir uns dafiir
entschieden, alle bis August 2004 er-
schienenen Ausgaben der Glandula
(Nr. 1 bis 19) und der Glandula NeT

(Nr. 1 bis 5) sowie alle Broschiiren in
Form von PDF-Dateien auf eine CD
zu brennen.

Die Anregung dazu kam von der Re-
gionalgruppe Thiiringen, nament-
lich von Frau Barbara Bender aus
Suhl. Dank ihrer Mithilfe konnte
dieses Projekt in Zusammenarbeit
mit der sbw GmbH in kurzer Zeit
realisiert werden.

Finfach beim Netzwerk bestellen

Die CD-ROM konnen Sie bei unse-
rer Netzwerk-Geschiftsstelle in Er-

e S
g‘ﬁ@ Qﬂ@[ﬁﬁ’@\%

_f ~ Netzwerk Hypophysen-

und Nebennierenerkrankungen e.V. %
[ lETIWEn' Eine Sammiung H
| unserer
| Zeitschriften
| und !
| Broschiiren
5
\ % Netzwerk Neuroendokrine Tumoren j

h
K Netawark Hypophysen- und
\? HMTM“ V.
. Wakdstralle 34 D-01654 Erngen

E-Mail ¥
Tol (09131} BE S0 46 Fau (09131) 81 5047
it jewws gfanduls-gnline.de-

langen bestellen. Am besten, Sie ver-
wenden dazu die Postkarte vom Ein-
hefter in der Mitte dieses Heftes. Fiir
Mitglieder kostet die CD-ROM
5,00€, fiir Nichtmitglieder 10,00€.
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